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Todas las cosas que duran largo tiempo se van embebiendo poco a poco hasta tal punto
de racionalidad que llega a parecer imposible que hayan surgido de la irracionalidad.
Puede decirse que no hay historia de una génesis que no sea sentida como algo paradd-
jico y sacrilego. En el fondo, ;qué hace un buen historiador sino contradecir?

(Nietzsche, 1996 [1881]: 13)

Para decir «si», para aprobar o aceptar, los brasilefios dicen «no»: pois nao. Pero nadie
se confunde
(Esteva, 2000: 67)
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PRESENTACION

El concepto biomédico de demencia senil es relativamente reciente (Gubrium, 1986,
Herskovits, 1995; Holstein, 1997; Ballenger, 2006a; Valls-Pedret, et al., 2010; George
et al., 2011), aunque la historia del término es larga. El término demencia, en el sentido
actual de trastorno cronico que afecta fundamentalmente a las funciones cognitivas a
consecuencia de lesiones orgénicas del cerebro, ha conocido una evolucién inversa a la
de otros términos biomédicos que pasaron del lenguaje cientifico al coloquial —
histérico/a, neurotico/a, depresion...—

Por el contrario, el término demencia (del latin demens-dementatus, literalmente «fuera
de la mente de uno»), pasé de aplicarse a cualquier conducta anormal incomprensible y
de utilizarse como sinénimo de locura, idiotez o imbecilidad, a significar, ya en la déca-
da de los setenta del siglo pasado, un sindrome (conjunto de sintomas) resultado de una
enfermedad del cerebro, generalmente de naturaleza crénica o progresiva, caracterizada
por el déficit cognitivo, acompaiiado frecuentemente de deterioro del control emocional,
del comportamiento o de la motivacion (Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
1992; American Psychiatric Association (APA), 1995 y 2005; Martinez Lage et al.,
2001; Guia de Practica Clinica (GPC), 2010). Para la biomedicina, la categoria demen-
cia describe una variedad de condiciones clinicas que dan lugar a una pérdida o deterio-
ro de funciones intelectuales que llevan a dificultades para recordar, tomar decisiones,
tener pensamiento complejo, retener informacion y para adquirir nuevas habilidades,
todo lo cual interfiere en la realizacion de las actividades cotidianas que la persona rea-
lizaba anteriormente con normalidad'. En su empleo clinico, el adjetivo senil, cuando
acompaiia al término demencia, indica que el sindrome ha aparecido a partir de los 65
afios.

Se estima que 36 millones de personas en el mundo tienen demencia (Boada et al.,
2013). Dentro del sindrome de la demencia destaca la entidad enfermedad de Alzheimer
como la demencia senil mas diagnosticada y, a la vez, mdas controvertida. Es la
demencia mas diagnosticada: el 50 al 80 % de las personas diagnosticadas de demencia

senil tienen demencia tipo Alzheimer. En Catalufia la prevalencia en la poblacion de 70

! Como daremos cuenta en capitulos posteriores, la esencia de la demencia senil es la alteracion en el
funcionamiento cotidiano de la persona. La pérdida de las funciones cognitivas, por si solas, no constatan

la demencia.



afios o mas es del 9,4%; la prevalencia en el grupo de 80 a 85 afios, del 13 %, y del 32
% en el grupo de 90 a 95 afios (Departament de Sanitat i Seguretat Social, 2009; GPC,
2010)

La demencia senil tipo Alzheimer (como la gran mayoria de demencias seniles) se
considera irreversible e intratable (su diagndstico implica un nico pronostico posible).
Aun asi, (y aqui viene la controversia) en la actualidad su diagnostico no deviene de un
proceso reductible a un algoritmo definitivo y seguro (Boada et al., 2000; Valls-Pedret
et al., 2010) y s6lo mediante autopsia cerebral, es decir, mediante la confirmacion a
partir del estudio histoldgico del cerebro, se puede establecer con certeza el diagnostico
de demencia tipo Alzheimer.

Al ser la demencia senil mds diagnosticada, existe una tendencia méas o menos
consciente, observable en articulos, prensa y en el quehacer cotidiano de la relacion
médico-paciente, a utilizar la enfermedad de Alzheimer como el paradigma de las
demencias y a referir todas las demads a ella. Kitwood (2003) denomina a este proceso
Alzheimerizacion de la demencia. Esta identificacion del Alzheimer como paradigma de
la demencia senil se retroalimenta desde diferentes frentes y en particular, desde la
propia biomedicina. En los centros de salud y unidades de diagndstico de trastornos
cognitivos, asi como en las clinicas de memoria y en los departamentos de neurologia
de los hospitales, hay posteres, carteles y dipticos que se refieren a esta demencia y no a
otras. Las asociaciones de familiares utilizan el Alzheimer en su nomenclatura
(Associacié de Familiars d’Alzheimer del Barcelonés; Alzheimer Catalunya) aun
cuando no s6lo acogen a familiares de personas con Alzheimer. Los congresos, tanto
nacionales como internacionales, utilizan el término A/zheimer para identificarse y
promocionarse (asi, podremos asistir al «X Congreso Nacional de Alzheimer» o al «X
Congreso Internacional de Alzheimer») cuando, en realidad, en ellos se habla de todas
las enfermedades que provocan demencias. En esta misma linea, Cohen (2006) sefiala
como, en la década de los 90 del siglo pasado, las residencias de personas mayores que
se fundaron en Brasil empezaron a autodenominarse “centros de Alzheimer” y, las que
ya estaban en funcionamiento, cambiaron su nombre en este mismo sentido.

El estatuto de la demencia senil cambia de forma radical a finales del siglo pasado: se
desliza progresivamente de una concepcidn cercana a la normalidad (antes de la década
de los ochenta), a una asimilada a la idea de enfermedad (a partir de entonces). La seni-
lidad, la demencia senil, deja de ser sindonimo de envejecimiento y pasa a convertirse en

un trastorno clinico. El sujeto demente o senil, que era una categorizacion relativamente
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neutral y que se asociaba de un modo natural, normalizado, a «la condicién de ser vie-
jo» (Ballenguer, 2006a), pasa a convertirse en sujeto enfermo y a vivir, desde ese mo-
mento, en otra experiencia. De este modo, la senilidad dejo de ser contemplada como un
proceso «normal» relacionado con la edad, y pasé a ser percibida como el resultado de
un proceso patologico. El proceso de la senilidad entendido como una condicién inevi-
table en la vejez se rechaza y, desde ese momento, los ancianos seniles dejan de ser lo
que eran y se convierten en enfermos”.

Si la demencia senil en general (y el Alzheimer en particular) se considera irreversible e
intratable y, adicionalmente, el diagnostico etioldgico solo se verifica post mortem, (y
aun con dificultades) surgen, entonces, unas preguntas obvias: ;cdmo se ha construido
lo que socialmente llamamos demencia senil? ;Y lo que denominamos Alzheimer? ;Por
qué es un «problema clinico»? ;Qué cambios, a nivel de practicas discursivas y no dis-
cursivas, se estan sucediendo para que aparezca una nueva subjetividad por la que po-
demos reconocer el deterioro intelectual de los ancianos como enfermedad y a una per-
sona con deterioro senil como enferma? Ademas, por lo que se refiere a los «ancianos
dementes», nos hemos de preguntar: ;es posible conocerlos sin reducirlos a «problema
social»? ;Se los puede conocer antropoldgicamente sin tildarlos de antemano de «en-

fermosy, «incapacesy, «insensatos» o «anormales»?
1- Excurso terminolégico

La presente investigacion tiene que ver con los distintos significados que va incorpo-
rando dindmicamente un mismo concepto, y como la deriva seméntica a la que se some-
ten ciertos términos da cuenta, en realidad, de una dinamica social entrecruzada de rela-
ciones de poder. En este sentido, los términos se convierten en auténticos campos de
batalla donde estéd en juego la capacidad de elaborar discursos con significado.

Sin embargo, en la medida en que se convierten en un objeto privilegiado de esta inves-
tigacion, estas tensiones semanticas dificultan la propia posibilidad que tienen estas pa-
labras—testimonio de referirse con claridad a las cosas que designan y dejan de designar
al mismo tiempo. Por esta razon se impone este excurso terminoldgico, mediante el cual
se expondran con la mayor determinacion los criterios de uso de los términos clave de

este trabajo.

* En un capitulo posterior analizaremos este transito conceptual de lo normal a lo patologico.
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En primer lugar, cabe denunciar el empleo anacrénico de algunos términos que solo re-
cientemente, como aqui se expone, han pasado a formar parte del elenco de términos
médicos a disposicidon de los especialistas. No son raros los articulos y trabajos elabora-
dos por investigadores, tanto del &mbito biomédico como social, en los que se utiliza el
concepto de demencia senil de forma acritica, probablemente porque permite establecer
racionalizaciones retrospectivas de fendémenos que, sin embargo, merecerian ser expli-

cados segun su propia légica historica interna. Lyman (2000) sefiala, por ejemplo:

Del millén de personas ahorcadas, ahogadas o quemadas en la hoguera acusadas
de brujeria durante la Edad Media, una buena parte eran mujeres ancianas que
hoy identificariamos como aquejadas de enfermedad demenciante o de depresion
(Lyman, 2000: 341-342) [la traduccion es mia].

A nuestro entender, un parrafo como el anterior no s6lo no aclara nada de la realidad del
pasado, sino que mas bien la confunde e impide una correcta comprension de la historia.
Cada tiempo y cada sociedad disponen de un repertorio de conceptos y discursos posi-
bles fuera de los cuales no cabe pensar ni decir ni imaginar. En esta linea, Thompson
sefiala que todo significado se da en un contexto. Cuando las estructuras cambian, las
formas antiguas pueden expresar funciones nuevas y las funciones antiguas pueden ex-
presarse, a su vez, en forma nuevas (Thompson, 1992). Peset, por su parte, advierte que
nos hemos de proteger del presentismo en la recepcion de las ideas cientificas y filoso6fi-
cas que fueron percibidas en otros lugares y tiempos (Peset, et al., 1983). La aproxima-
cion (por seguir con el ejemplo de la frase de Lyman, pero sefialando enfatica y preci-
samente su caracter de ejemplo) al fendmeno de la brujeria no puede hacerse en ningun
caso sirviéndonos de las herramientas conceptuales de las que nosotros disponemos,
sino tratando de recrear, en la medida de nuestras posibilidades, aquellas de las cuales
disponian quienes formaban parte de la sociedad y el tiempo durante el cual emergio el
fenomeno. Esta es la dificultad principal con la que se enfrenta el investigador social en
general y el antropdlogo en particular, y tiene que ver con la posibilidad de comprender
lo extrafio, sobre lo cual no nos vamos a extender aqui.

La presente investigacion, lejos de lidiar con épocas muy pretéritas, se concentra en una
franja temporal reciente, ain no finalizada, durante la cual resulta posible advertir —y,
sobre todo, sefialar— la contienda entre territorios de significado, que chocan, se super-
ponen, avanzan y retroceden, coexisten y se aniquilan, manifestando una tension, a su

vez, cientificamente significativa. Nuestra hipotesis es que desentrafiando precisamente



la contienda semantica que ciertos términos sostienen, nos va a resultar posible aden-
trarnos en una mejor comprension de la demencia senil.

Ahora bien, la situacién voluntaria en esta zona de significados fragiles conlleva el ries-
go ineludible de que el propio investigador no pueda sustraerse a ella. Si las palabras no
designan objetos clausurados de una vez por todas, sino que mas bien son el espejo de
como las personas se sirven del lenguaje para devenir sociedades y si, en este sentido, el
significado de una palabra no es tanto el objeto que designa, sino el uso que los hablan-
tes hacen de ella, entonces también en este trabajo corremos el riesgo de imprecision.
(Cual es nuestro objeto de estudio? ;Cédmo nos referimos a €1? ;Qué vocablo emplea-
remos? Para dar cuenta del deterioro intelectual sobrevenido en la vejez hay diferentes
términos: demencia senil, senilidad... y éstos, a su vez, tienen diferencias a nivel se-
mantico, derivadas de los usos polivalentes que se hace de ellos en funcidén de quién los
utilice y de cuando lo haga. Incluso dentro de la misma profesion médica es posible ob-
servar el empleo del mismo término con significados diferentes (Cafiabate, 2003b).

Por nuestra parte, organizaremos nuestra tesis alrededor de la senilidad, definida, si-
guiendo a Cohen (2006: 1), como la percepcidén de un cambio perjudicial en el compor-
tamiento de una persona considerada anciana, teniendo en cuenta tanto el medio biolo-
gico como el institucional en el que se sefiala este cambio. De este modo, intentaremos
no dar por sentado que este cambio es el resultado de una enfermedad. Se trata de elegir,
pues, no tanto un término neutro, sino mas bien un significado convenido (un uso, en
definitiva) que nos permita una aproximacion desprejuiciada, desligada tanto del anti-
guo significado social como del actual significado biomédico.

De este modo, en este discurso se va a emplear el término senilidad para referirnos al
trastorno cognitivo sobrevenido en la ancianidad, reservando el de demencia senil para
las referencias estrictamente clinicas que consideren la senilidad como una situacion
morbosa (patologica). Quede claro, por lo tanto, que no vamos a discutir aqui que ese
trastorno exista y que vaya asociado a la edad. Lo que situamos en el centro de esta in-
vestigacion es coOmo ese «trastorno» ha pasado a ser objeto de colonizacidén biomédica.
En lo sucesivo, cuando el discurso sobre la senilidad esté desprovisto de toda referencia
médica, utilizaremos el término senilidad y el de deterioro senil o chocheo de forma
indistinta. Cuando, sin embargo, queramos referirnos al haz de significados incorpora-
dos por la aprehension biomédica, utilizaremos el término demencia senil o simplemen-

te, demencia



En cualquier caso, como criterio general usaré estrictamente el término exacto que em-
pleen los informantes cuando se transcriban o recojan sus declaraciones, sin perjuicio de
que se incorporen las aclaraciones necesarias cuando convenga disipar posibles confu-
siones.

Finalmente, por lo que se refiere a la designacion de las personas sobre las cuales se
predica la demencia, emplearemos indistintamente los términos de uso comun, en un
sentido equivalente al que se da en la comunidad médica, sociosanitaria o entre la po-
blacion en general. Asi, nos serviremos bien de la palabra “demente”, bien del sintagma
“anciano demente”, bien de otras construcciones mas correctas desde el punto de vista
politico, como “persona con demencia”. Emplearemos, igualmente, el término “enfer-
mos” para referirnos a las personas con demencia que han quedado insertas en el circui-

to biomédico para su gestion y su tratamiento.
2- Objetivos

El objetivo de esta tesis tiene su origen en los interrogantes que surgieron de mi primera
incursion al campo del deterioro senil en el afio 2002 y que me sirvio para la obtencion
del Diploma de Estudios Avanzados (DEA) en Antropologia Social. En aquella primera
aproximacion se constatd, en primer lugar, la existencia de dos lineas discursivas que se
relacionan a nivel transaccional: un discurso biomédico que considera la demencia senil
la consecuencia de una enfermedad y un discurso popular que la contempla como un
proceso natural relacionado con el envejecimiento. En segundo lugar, la investigacion
mostré cdmo esta nueva categoria debia observarse como un sistema de representacion
y practicas que moldean una nueva concepcidn de la realidad social vinculada a la ve-
jez.

La senilidad -o el chocheo en la vejez- no es un fenémeno nuevo. El cambio es la con-
ceptualizacion de este estado de pérdida cognitiva como situacion morbosa. El deterioro
senil aparece, desde hace cuatro décadas, como un concepto nuevo, presente en la mira-
da médica y, por extension, en la mirada social. Pero hasta hace unas décadas, la senili-
dad no era objeto de estudio de la medicina. Actualmente, sin embargo, goza de una
gestion técnica, farmacoldgica y médica y su lugar natural es la clinica. La biomedicina
ha inventado un nuevo régimen de enunciados que convierte el desvario en la vejez -la
senilidad- en demencia senil como nuevo concepto. El deterioro senil ha sido tomado en

consideracién por la biomedicina en general y por las neurociencias en particular. Esta



captura lo esta colocando en un lugar inaccesible, por lo que cada vez resulta mas com-
plicado comprender la demencia senil fuera de la caracterizacion médica.

Aquella aproximacion antropoldgica al campo de ciertos procesos sociales relacionados
con la vejez dio cuenta de un discurso biomédico semanticamente invasivo que califica
el deterioro senil como patologia, cuya representacion se esta convirtiendo en hegemo-
nica (Gubrium, 1987; Cohen, 2006; Brijnath et al. 2011). Diferentes iniciativas explica-
ron ya entonces esta tendencia: la implementacion por parte del sistema de salud de
programas estatales, como el Plan Nacional de Alzheimer; la proliferacion de programas
de investigacidon clinica y de disciplinas que giran alrededor de este sindrome; la apertu-
ra de centros y espacios para este colectivo; la aparicidon de personajes con demencia en
peliculas que no giran alrededor de esta tematica; la justificacion de la investigacion con
células madre para «erradicar» esta enfermedad, etc. La nueva conceptualizacion del
término se esta produciendo mediante un proceso que va mas alla de la mera deriva lin-
giiistica. Por el contrario, la constelacion de significados que se van tejiendo alrededor
de los términos que aqui se tratan representa el punto de convergencia de unas lineas de
fuerza que chocan o se apoyan en el seno de la sociedad.

Aquella primera incursion al deterioro senil abrid las puertas a un campo de analisis mas
profundo, que es el que va a estructurar esta tesis: a partir de €1, nos proponemos descu-
brir qué «condiciones de posibilidad» se estdn dando en nuestro momento histdrico para
que la categoria demencia senil se esté elevando al rango de patologia; para que se esté
reemplazando la categoria senilidad por la de demencia senil como nuevo concepto, y
para que los ancianos seniles se conviertan en enfermos. En definitiva, vamos a pregun-
tarnos y a examinar como se ha pasado de la senilidad a la construccion de la demencia
senil y del anciano demente, explorando la construccion histérica de esta nueva subjeti-
vidad vinculada a la vejez. Para ello, partiremos de la base de que la modificacion de
practicas discursivas (ciencias, codigos...) y no discursivas (estructura sanitaria, buro-
cracia médica, unidades de diagndstico, residencias...) se traduce en una nueva forma
de subjetividad. El analisis discursivo nos va a permitir mostrar la forma en que se pri-
vilegia cierta subjetividad al mismo tiempo que se margina la subjetividad predominan-
te hasta entonces. En este sentido, una aproximacion antropoldgica ayudara a arrojar luz
sobre el modo como se desarrolla esta dindmica, sobre los elementos que entran en jue-

go y sobre las relaciones que se establecen entre las distintas practicas.



El punto de partida de esta tesis serd constatar que la demencia senil como sindrome,
como entidad morbosa, debe ser vista como una «invencion reciente» (Foucault, 1961)°.
Sentado como punto de partida el cardcter de invento reciente de nuestro objeto, debe-
remos buscar los mecanismos que permiten su asentamiento en otras partes distintas a
aquellas que fian el valor de verdad de un enunciado en la correspondencia de su estruc-
tura con la realidad. Estas partes son los dispositivos de poder y las formas de subjetivi-
dad. Y en ellas, nuestras preguntas serdn del orden: ;qué condiciones de posibilidad se
dieron en un cierto momento para que pudiera irrumpir la demencia senil como patolo-
gia? ;Cudl es el orden de conocimiento que acompaii6é e hizo posible la revision y re-
composicion del saber biomédico para que éste se sintiera legitimado para apropiarse de
una situacion que hasta entonces le era ajena? ;En virtud de qué saber, de qué poder, la
demencia senil (en cuanto deterioro asociado a la vejez) se convierte en competencia del
médico? Se trata, pues, de rastrear hasta encontrar el «grado cero» de la historia de la
demencia senil; de dar con ese gesto constitutivo mediante el cual la realidad se trans-
forma y aparece un nuevo horizonte de experiencia en el que ya es posible establecer
una cesura entre vejez «normal» y vejez «demenciaday; gesto mediante el cual la sensa-
tez captura a la insensatez senil y le arranca su verdad de enfermedad.

Desde esta investigacion nos proponemos contemplar la demencia senil en general y el
Alzheimer en particular como una experiencia historicamente singular; como la crea-
cion de un nuevo dominio de pensamiento y de accioén. Partimos de la premisa de que
nos encontramos ante una nueva mirada médica, ante un umbral cronoldgico cuyo inicio
se sefiala en el momento en el que la senilidad se medicaliza y se convierte en demen-
cia senil. Lo que era invisible se ofrece, ahora, con claridad a la mirada, y aparece una
«reorganizacidn sintactica de la enfermedad, en la cual los limites de lo visible y de lo
invisible siguen un nuevo trazo» (Foucault, 1999a: 274). La nueva «verdad», el nuevo

orden discursivo, se presenta como una recompensa a una experiencia mejor llevada a

3 Cuando Foucault sefiala que un objeto es un invento reciente, quiere decir «que el lugar y la funcién que
ocupa en nuestros discursos y en las instituciones nos es especifico, y que esa manera de sernos especifico
tiene una historia reciente y caduca, cuyos pormenores pueden determinarse mediante analisis» (Foucault,

1999c: 11).



cabo, como el premio a una aproximacion mas exacta a la realidad. Sin embargo, son
las formas de visibilidad las que han cambiado, mas que el objeto de nuestra mirada.

El marco tedrico que se va a utilizar para abordar la categoria clinica de demencia senil
y al anciano demente es el Construccionismo Social en el sentido de que esta aproxima-
cidén nos permite examinar la forma en que construimos nuestro mundo. A modo de hi-
potesis general, vamos a considerar el deterioro senil calificado como patologia (demen-
cia senil) como el corolario de la estructura axioldgica de nuestra sociedad®. Se va a
considerar, asimismo, que a partir de la demencia, en cuanto diagndstico clinico, se legi-
tima la exclusion de los ancianos en nuestra sociedad con el objetivo de naturalizar a
posteriori la marginacion o la negacion por la cual una parte de la sociedad puede ser
sometida a otra. No es hasta que la senilidad (el deterioro senil) se convierte en «pro-
blema social» cuando este deterioro se transforma en demencia senil susceptible de un
diagnostico clinico. Esta nueva categoria permite que el «problema social» se transfor-
me en «problema médico» y que, a partir de entonces, sea ya posible legitimar interven-
ciones que permitan gestionar técnicamente a este colectivo y dar respuesta a una situa-
cion social vivida como problematica. Asi, un territorio tradicionalmente comun (confi-
nado tanto al &mbito de lo privado como de lo colectivo) que es capturado (ocupado)
por un grupo de expertos.

Una aclaracidn: esta aproximacion no significa que neguemos la existencia de una per-
turbacidn respecto a la biografia historica de la persona con deterioro, ni que no haya
una serie de factores asociados al comportamiento individual que signifiquen una
quiebra en la conducta que era habitual en el sujeto hasta la irrupcion del declive cogni-
tivo. Tampoco pretendemos decir que la aparicion de la senilidad no plantee sufrimien-
tos en el sujeto ni en su entorno familiar o social. De lo que se trata es de analizar este
fendmeno médico; de aclarar como esta situacion de la vejez se ha medicalizado. Si-

guiendo a Martinez (2006c), no pretendemos desarrollar ningin diagnostico que impli-

* En la linea apuntada por San Roman (1990), con la demencia senil podemos hacer una lectura de la
estigmatizacion relacionada con los sistemas de clasificacion y representaciones sociales. La
medicalizacion de la senilidad puede considerarse un efecto de las relaciones entre sectores sociales que,
como los ancianos, encarnan valores que son incompatibles o antagoénicos con los predominantes en

nuestra sociedad.



que una atribucién de normalidad y anormalidad a los fendmenos analizados. El discur-
so antropolédgico es no-normativo; su objetivo no es el de crear normas, sino analizar
como estas normas se crean (Martinez Hernaez, 2006a: 42) De la misma forma, con esta
aproximacion tampoco buscamos ofrecer nuevas bases para mejorar el diagnodstico bio-
médico, sino examinar los fundamentos sobre los que se considera el sindrome como
objeto de pensamiento e intervencién biomédica.

Asi, en esta tesis no hay que buscar reflexiones ni pautas para saber qué hay que hacer;
no hay ninguna pagina que pueda servir a un profesional de las neurociencias, ni a nadie
que estructure su trabajo alrededor del sindrome de demencia senil; tampoco a un «re-
formador social». Desde aqui no hay nada que decirles. En todo caso, a lo sumo, las pa-
ginas que siguen pueden provocar un cierto sinsabor. La finalidad de esta tesis es hacer
que un discurso que parece evidente devenga problematico; lidiar, pues, con la asuncion
de que /a demencia senil es un sindrome clinico y el anciano demente es un enfermo.
Desde esta investigacion nos proponemos, respecto a ambos, pensarlos distintos de co-
mo se piensan y percibirlos diferentes de como se ven. No obstante, no se trata de reali-
zar s6lo un mero deporte intelectual, sino de poner al descubierto las bases que justifi-
can (y articulan) los ejercicios de dominacion y exclusion a los que se somete a la an-

cianidad.
3- Marco tedrico: el analisis discursivo.

En este estudio se parte de algunos supuestos teoricos generales: en la linea que siguen
los estudios postestructuralistas, adoptaremos un enfoque que parte del reconocimiento
de la importancia del discurso en la construccion de la realidad social. En este sentido,
el discurso no se considerara como un reflejo de la realidad, sino como su constituyen-
te. Seguiremos las bases del trabajo de Michel Foucault sobre la dindmica del discurso
que permiten, por un lado, observar como ciertas representaciones se vuelven dominan-
tes y dan forma a los modos de imaginar la realidad e interactuar con ellas y, por otro,
ponen de manifiesto los mecanismos mediante los cuales un determinado orden de dis-
curso produce unos modos permisibles de ser y pensar, al tiempo que descalifica e in-
cluso imposibilita otros (Foucault, 1998).

La nocion de discurso se puede definir como la idea a la cual se le reconoce la dignidad
de la verdad. El poder del discurso se despliega segin dos efectos notables que, paradd-

jicamente, se muestran como contradictorios. Por una parte no es posible sustraerse a €l

10



ni a las limitaciones que impone a los hablantes: él mismo se articula como el unico lu-
gar dentro del cual es posible decir la verdad. Y por otra parte, construye y reconstruye
el concepto central segun pautas prefijadas. Mas que fijar contenidos o representacio-
nes, el discurso se rige por unas ciertas reglas de juego que permiten —y favorecen— la
construccidn y reconstruccion de los conceptos. La realidad, entonces, se convierte una
construccidn social autorreferencial; caracteristica que, por otro lado, estd en la génesis
de la construccion de cualquier modelo epistemologico. Foucault (1970) se valdra de la
nocién de episteme para explicar como un modo de pensar vertebra, en cada momento
de la existencia humana, su concepcion del mundo. Es decir: todo saber y toda ciencia,
pero también las instituciones, los valores y las précticas propias existentes en un mo-
mento dado, estan condicionados por las estructuras subyacentes que las posibilitan. La
episteme es algo comun a todo conocimiento: enmarca las lineas en las que se mueve
nuestro entendimiento, las preguntas que se han de investigar, sus respuestas, los méto-
dos de anadlisis, incluso hace posible las mismas ciencias. Nada estd fuera de ese uni-
verso y todo lo que es forma parte de €l, de tal manera que hay una imposibilidad de no
hacer otra cosa mas que repetir una y otra vez el mismo discurso. Dentro de los limites
epistemologicos socialmente prescritos, el repertorio de posibilidades para la produc-
cion de discursos esta limitado (Foucault, 1970). El episteme impone las reglas a todos
los seres humanos de una €poca, determina la estructura de su pensamiento; cada €poca,
por tanto, se caracteriza por un modo de producir enunciados. Bourdieu (2000), en esta
linea, utilizara el concepto de orden simbolico para definir el orden que determina lo
visible y lo pensable, el orden que marca los términos dentro de los cuales es posible
percibir y pensar. Por lo tanto, desde esta tesis se va a renunciar a la idea de conoci-
miento objetivo y neutral y se asumira que cualquier conocimiento depende del entra-
mado cultural del momento histérico y que tiene un efecto pre configurativo sobre el
objeto que aspira a conocer.

Escobar (1998), también desde una perspectiva foucaltiana, advierte que los discursos
no se inscriben solo en el decir y que, por tanto, no estan limitados a los actos lingiiisti-
cos en sentido estricto. Por el contrario, el discurso es un mecanismo abstracto que en-
laza enunciados y visibilidades. Segiin Escobar, es a partir del discurso como se ciiie el
campo de la experiencia y del saber posible, con las consiguientes descripciones, clasi-
ficaciones, etc. Tal como ya se ha apuntado anteriormente, el discurso se materializa en
la forma de una serie de procedimientos mediante los cuales se establecen divisiones

entre lo admitido y lo no admitido. Produce dominios de objetos y rituales de verdad v,
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precisamente por ello, para comprender la estructura de un discurso hemos de evitar su-
poner que el mundo se nos manifiesta de un cierto modo que solo hay que tratar de des-
cifrar. Por el contrario, hemos de partir de la aparicion y regularidad del discurso para
poder observar «las condiciones de su posibilidad» (Foucault, 1999c).

Pensar en la demencia senil en términos de discurso nos va a permitir, pues, explorar las
condiciones de posibilidad de su emergencia y los efectos penetrantes de esta nueva
conceptualizacion del deterioro senil. Prevemos que un analisis discursivo de la demen-
cia senil nos va a desvelar, por un lado, como se ha introducido un nuevo régimen de
visibilidad que dispone la manera como los ancianos seniles han de ser aprehendidos vy,
por otro, cémo ha sido posible (si es que lo ha sido) manipular y dominar a esta masa de
ancianos «insensatosy». Si pensamos la demencia senil como discurso, podremos enten-
der por qué su poder hace que, a la hora de escribir y pensar sobre ella, se construya y
reconstruya el concepto actual segin pautas prefijadas: a partir de la exigencia propia
del discurso, la demencia senil, en cuanto situacion morbosa, nos aparecerd entonces
como la verdad sobre la senilidad; formard parte de y al mismo tiempo ayudaré a re-
componer un determinado imaginario por el cual se podran pensar y concebir a una
nueva luz a los ancianos seniles, asi como las explicaciones que se elaboren y a las pos-
turas que se adopten en relacion con ellos.

Los discursos estan compuestos de representaciones y practicas sociales. En este senti-
do, las representaciones de la demencia senil son una determinada manera de concebir
dicho «padecimiento» en su sentido cognitivo, y a la vez, constitutivo y estructurador.
Las representaciones no se reducen a imagenes, sino que son una dimension inscrita y
sustantiva de los procesos que, al mismo tiempo que toman por objeto la demencia senil
o el Alzheimer, les dan sentido y existencia: los presentan y los representan.

El objetivo principal de esta tesis es el de desvelar las relaciones nuevas que se estan
estableciendo alrededor del deterioro senil, analizar la nueva categoria clinica demencia
senil. Partimos, para ello, de una prevencion hacia los universales conceptuales y apos-
taremos desde aqui por una perspectiva historica que toma como objeto las practicas
discursivas (conocimientos clinicos, ciencias, reglamentos, etc.) y las no discursivas
(instituciones, burocracia médica, estructura sanitaria y social, etc.). Nos ocuparemos en
definitiva, lo que se dice y lo que se hace, lo que nos va a permitir desvelar el proceso
de creacion de una determinada subjetividad por la cual podemos conocer y reconocer
la demencia senil como una enfermedad y al anciano demente como a un enfermo. La-

tour sefiala que la realidad no se puede utilizar para explicar por qué un enunciado se
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convierte en hecho, ya que solamente después de convertirse en un hecho se logra un
efecto de realidad (Latour et al., 1995). Por todo ello, renunciaremos a la consideracion
de la categoria demencia senil como un punto de partida y, en lugar de ello, considera-
remos que es precisamente la construccion de esta nueva subjetividad, de esta nueva
categoria clinica y social, la que debe ser explicada.

Al rechazar el universal de la categoria demencia senil, lo que aparece ante nosotros
son diferentes practicas subjetivantes que dan cuenta de que la actual atencion a los an-
cianos seniles esta irremisiblemente mediada por la ciencia y por el mercado. Cada vez
hay mas manuales, profesionales médicos y paramédicos, instituciones, técnicas de neu-
roimagen, fArmacos, normativas, cursos, asociaciones, etc. que controlan y dictan como
se ha de pensar sobre, qué se ha de hacer al respecto de y como nos hemos de relacionar
con la senilidad.

Mas adelante nos referiremos con mayor amplitud a consideraciones metodoldgicas. Sin
embargo, en este momento nos parece pertinente sefialar que la proyeccién de la obra de
Michael Foucault sobre esta investigacion se concreta segun lo sefialado ya por Gomez
(Gémez, 2003; Goémez et al., 2009): los trabajos foucaultianos nos brindan un instru-
mental conceptual, y los tres ejes discursivos de los que nos ocuparemos (saber, poder,
subjetividad) no se empleardn aqui como principios generales, sino como estrategias
metodoldgicas que nos habran de permitir explicar y dar sentido a esta nueva forma de
experiencia que es la demencia senil. De esta manera, en esta tesis tendremos en cuenta
los conceptos del autor francés para hacer uso de ellos como medios para afrontar el
«problema especifico» que nos ocupa: la demencia senil y los ancianos dementes.

En definitiva: si, como dice Foucault,

La comprension plena de la aparicién de un fendmeno pasa por el analisis de las
representaciones que lleva asociadas, los dispositivos de poder que se ponen en
marcha para permitir su emergencia y las formas de subjetivacion que emergen
para que se consolide (Foucault, 1998: 8).

entonces, hemos de analizar las caracteristicas e interrelaciones de los tres ejes que defi-

nen el analisis discursivo:

a) Las formas de conocimiento que, en nuestro caso, se refieren a la demencia se-

nil; aquellas a través de las cuales llega a existir y es elaborada como un objeto.

b) El sistema de poder que regula su practica y, finalmente,

13



c) Este andlisis del saber y del poder va a permitirnos un analisis de la construc-

cion de la subjetividad que gira alrededor de la demencia senil.

Esta triple aproximacién nos va a facultar para conocer las formas de subjetividad fo-
mentadas por este discurso; aquellas por cuyo intermedio podemos distinguir e identifi-
car lo que es y lo que no es la demencia senil y por las que podemos llegar a reconocer a
un anciano como a un enfermo con este tipo de demencia.

Segun Escobar, «la intencidén primaria del andlisis discursivo es intentar hacer que lo
obvio se convierta en problematico» (Escobar, 1998: 7). Problematizar, para Ibafiez
(1996), es conseguir que aquello que damos por evidente, aquello que consideramos se-
guro e incuestionable y que, por lo tanto, se nos presenta como aproblematico, se vuelva
precisamente problematico y necesite ser cuestionado y repensado. Problematizar es,
asimismo, conocer cémo y por qué algo ha logrado convertirse en incuestionable; como
ha conseguido establecerse como aproblematico. Implica, por tanto, desvelar el proceso
a través del cual algo se ha instaurado como evidente.

La subjetivacion de un fendmeno, precisamente, es una forma de invisibilizacion. Su
éxito consiste en la desaparicion de la cosa como problema. Subjetivar consiste en poner
bajo la superficie —por tanto, en ocultar— el nexo que hay entre los fendmenos sociales y
las practicas (discursivas o no) a las que aquellos deben su emergencia y posibilidad.
Subjetivar significa anclar una representacion en los fundamentos del conocimiento:
hacer propio un saber y, por tanto, convirtiéndolo, ¢l mismo, en una condicidn para fu-
turas representaciones. Un andlisis discursivo nos va a permitir que emerjan estas cone-
xiones.

Se trata de trabajar la realidad a partir de la descripcion de lo evidente (Schiitz, 1974;
Escobar, 1998; Geertz, 1994; Menéndez, 1998 y 2002; Bourdieu, 2000); es decir, a par-
tir de los aspectos sabidos, tal vez insignificantes e irrelevantes pero que han sido trans-
formados en indiscutibles: en sentido comun. Se trata, en definitiva, de adentrarnos en
el camino abierto por Geertz e interpelar directamente a todo aquello que es susceptible
de ir acompafiado del adverbio “naturalmente”, para poner al descubierto que esta natu-
ralidad (o elementalidad, como también la nombra en algunas ocasiones) es, en reali-
dad, una naturalizacion y que el sentido comun no es otra cosa, precisamente, que el re-
sultado de un proceso de este estilo sobre las convenciones sociales (Geertz, 1994).
Schiilz, a este respecto, sefiala que las ciencias sociales han de abordar «la conducta

humana en su interpretacion de sentido comun en la realidad social, lo cual requiere el
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analisis de todo sistema de proyectos y motivos de significatividades y construccionesy
(Schiilz, 1974: 60). Trataremos de comprender por qué lo que se da por descontado se
da por descontado. Para ello, y siguiendo a Becker —que propuso el estudio de lo obvio
como categoria central del analisis antropoldgico (Menéndez, 2002: 89-90) —, analiza-
remos las logicas del sentido comun y examinaremos lo indiscutible como parte de las
condiciones propias de la vida que no tienden a constituir un problema.

Bourdieu se valdra, precisamente, de la nocion de habitus para dar cuenta de la incorpo-
racion de una estructura social en forma de esquemas de percepcion y valoracion que

toman la apariencia de lo natural. El autor define habitus de esta manera:

[El habitus es el] sistema de disposiciones socialmente constituidas que, como es-
tructuras estructuradas y estructurantes, constituyen el principio generador y uni-
ficador del conjunto de las practicas y de las ideologias caracteristicas de un gru-
po de agentes, y a las que una posicion y una trayectoria determinada en el inte-
rior del campo intelectual proporcionan una ocasion mas o menos favorable de
actualizarse (Bourdieu, 2000: 31).

De este modo, el analisis discursivo nos permitira examinar, por un lado, como se cons-
truye la categoria de demencia senil como objeto de pensamiento y practica y, por otro,
la manera en la que aquella se euea como enfermedad: el modo en que el caracter pato-
logico de esta realidad tiende a convertirse en indiscutible y desaparece, con ello, el in-
terés por buscar nuevas formulas de explicacidon de este fenomeno.

Asi, nos serviremos de una aproximacion que se situara siempre en el centro de la disci-
plina antropologica: se «desfamiliarizard» lo familiar; se analizard el discurso biomédi-
co en relacion con la demencia senil, el modo en que la biomedicina produce sus argu-
mentos, los supuestos que subyacen bajo ellos, las féormulas segtn las cuales reproduce
su autoridad y las practicas subjectivantes que se ponen en macha para que la realidad
biomédica sea aceptada por todos.

Como hemos explicado, la demencia senil como sindrome asociado a una patologia es
una aportacion médica de la que se pierde el rastro mas alla del afio 1980. No es extra-
flo, pues, que ante la juventud de la aproximacién contemporanea al fendmeno, el pro-
pio discurso médico registre resistencias internas, que no son otra cosa que el resultado
del camino emprendido desde entonces para hacer caer dentro de la 6rbita sanitaria una
situacion que tradicionalmente le habia sido extrafia.

Si a nivel biomédico encontramos tensiones, en nuestra primera aproximacion al campo
(Canabate, 2003a) quedd demostrado que estas tensiones se pueden percibir también en

el discurso lego. Todavia en el momento presente, la demencia senil es un factum que
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puede ser abordado desde un discurso popular o desde uno biomédico. En torno a la
demencia senil como fenémeno clinico pivotan dos discursos que no sélo son heterogé-
neos, sino también antagdnicos. En cualquiera de las dos aproximaciones, la constata-
cion de una perturbacion respecto de la biografia de la persona con demencia senil es un
hecho. Sin embargo, y aqui empiezan los aspectos tedricos mas estimulantes de nuestra
investigacion, ha quedado claro que el discurso popular ha observado la senilidad como
una situacion perfectamente normalizada, asociada a la edad y, en muchos casos, des-
provista de todo fatalismo. Desde el discurso biomédico, en cambio, el comportamiento
derivado de la flexion biografica es claramente patologico y, como tal, debe entrar en la
mecanica sociosanitaria planteada desde las instancias médico-administrativas para ha-
cer frente a la enfermedad.

En cualquier caso, lo que si resulta claro es que el discurso biomédico se encuentra en
pleno proceso de apropiacion de la senilidad. La posibilidad de investigar directamente
en los primeros estadios de este movimiento nos permite, desde una posicion privilegia-
da, advertir qué coartadas explicitas e implicitas se estan poniendo sobre la mesa para
dar cumplimiento a esta dindmica. Nos va a permitir poner de manifiesto las tensiones
discursivas de dos modelos opuestos que, aun siendo antagonicos, parecen coincidir con
naturalidad.

Esto también justifica el enfoque metodologico antropologico; en este caso no hace falta
una arqueologia (entendida como una indagacién histérica del saber que busca un ana-
lisis de la aparicion de diferentes saberes, de las quiebras y de los puntos de ruptura),
sino una «cinematografia», por cuanto podemos tomar imagenes del proceso y sefialar
la dindmica que lo anima; documentar, casi a modo de documental filmico, como se
construye un nuevo discurso.

El texto que sigue girara alrededor de los interrogantes foucaltianos: ;qué sé?, ;qué
puedo?, ;qué soy? La primera parte se desarrollara en torno al saber y se explicaran las
representaciones y practicas manejadas por los profesionales (que estdn organizadas en
cuanto a saber técnico) y, al mismo tiempo, las representaciones que maneja la pobla-
cion lega sobre la demencia senil. Esta diseccion perseguira dar conocer tanto el campo
de decibilidad (los enunciados de la demencia senil) como el de visibilidad (cémo la
«enfermedad» se hace visible). La segunda parte se estructurard alrededor del poder y
partird de la premisa foucaltiana de que éste no solo prohibe, sino que también produce
saberes. Este punto trataremos de poner al descubierto las formas de poder que funcio-

nan a través de la normalizacion y del control de conocimiento. Finalmente, a partir de
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ambas aproximaciones se dard cuenta de los mecanismos que se ponen en marcha para
la subjetivacion de este sindrome y para que las alternativas a pensarlo de otro modo

sean inexistentes.
4- Metodologia

4.1. ;Donde?
Tanto el objeto de estudio como la zona en la que se ha centrado el trabajo de campo
tienen que ver con la situacidon personal de la investigadora y, por ello, consideramos
que es importante puntualizar esta situacion. Como se indico en el estudio que se realizd
para la obtencion del DEA, la investigadora ejerce como trabajadora social en una
institucion que tiene por actividades principales el diagndstico, la investigacion y el
tratamiento del envejecimiento, del deterioro cognitivo y de la demencia. La
investigadora desarrolla sus funciones profesionales en el area de ‘“Diagnostico y

.. .. . 5
seguimiento de trastornos cognitivos y demencias”

. El centro forma parte del Servei
Catala de la Salut y su zona de influencia principal es, dentro de la Regidn Sanitaria del
Barcelonés®, el area de Barcelona ciudad. En esta zona se ha centrado el trabajo de

campo.

> El rol del trabajador social en la unidad de diagnéstico es evaluar el contexto socio-familiar del asistible;
en concreto, la capacidad de este contexto para hacerse cargo de la persona, en el caso de que se le
diagnostique una demencia. El trabajador social participa en todas las evaluaciones. Su cometido se
desarrolla en el entorno de la persona que esta siendo diagnosticada. En concreto, realiza la entrevista de
"acogida" en el servicio (explica las visitas y exploraciones que se van a hacer) y recaba informacion
referente tanto a la percepcidon que tienen los acompafiantes (normalmente familiares) sobre el asistible,
como de la capacidad de su entorno para hacerse cargo de ¢l en el caso que sea diagnosticado de
demencia. Una vez se ha diagnosticado de demencia a una persona, el trabajador social realiza el
seguimiento a la familia para observar (o controlar) como esta va asumiendo el cuidado de la persona con

demencia, e infiere las necesidades futuras que puedan aparecer en su cuidado.

% El Sistema Catalan de Salud (SCS) est4 organizado territorialmente a partir de siete regiones sanitarias.
Estas regiones estan delimitadas por:
factores geograficos, socioeconémicos, demograficos, laborales, epidemiologicos, culturales,

climaticos, de vias y medios de comunicacién homogéneos, asi como de instalaciones
sanitarias existentes, teniendo en cuenta la ordenacion territorial de Catalufia. (Ley 15/1990).
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La institucidén, como centro de investigacidn y tratamiento, es un centro con reconocido
prestigio a nivel nacional e internacional’. Mantiene relaciones continuas con otras
entidades y servicios, lo que permite —y obliga— a los profesionales que trabajan en ella

el acceso a diferentes escenarios vinculados a la demencia.

4.2. ;Cuando?

El periodo cronoldgico que se ha tenido en cuenta en este estudio va desde mediados de
la década de los setenta del siglo XX hasta nuestros dias. Ello es debido a que es a me-
diados de los setenta cuando la demencia senil cambia su estatuto (de situacion normali-
zada en la vejez a situacion patologica) y es, también en esa década, en la que se ubica
el nacimiento de la enfermedad de Alzheimer como categoria patoldgica asociada a la
vejez y cuando arranca el desarrollo, sin precedentes, de la investigacion biomédica y de
los programas sociales dirigidas a ella.

Aunque nuestra primera incursion al campo de la demencia senil se remonta a septiem-
bre del 2002 en el estudio, ya mencionado, para la obtencion del DEA, el inicio de traba-
jo de campo de esta tesis se ubica en octubre del 2004 con la asistencia a la v Confe-
rencia Bienal Barcelona—Pittsburg y finaliza con la asistencia a la viil Conferencia Bie-
nal Barcelona—Pittsburg en mayo del 2012*. Han sido, en definitiva, ocho afios més de
trabajo de campo durante los que se han dado periodos intermitentes de mas o menos
produccion e intensidad. Todo ello no quiere decir que en este trabajo no se hagan refe-
rencias al trabajo de campo anterior. Por el contrario, hemos realizado una relectura y

hemos ampliado significativamente los datos entonces obtenidos.

4.3. Posicion de la investigadora
Nuestra afinidad con el deterioro senil y con el engranaje institucional que lo contempla

como el resultado de una patologia, nos coloca en una situacidén de “nativo”; una situa-

7 Mientras se termina la redaccion de esta tesis, el equipo cientifico de Monteagudo (como daré cuenta
con posterioridad sean puesto nombres ficticios a las instituciones donde se ha realizado observacion) ha
sido noticia por el descubrimiento de uno de los 12 genes conocidos vinculados a la enfermedad de Alz-
heimer. Por otra parte, el Journal Alzheimer's& dementia (es una de las revistas de referencia mundial en
el ambito del Alzheimer) sefiala Monteagudo como el ejemplo del funcionamiento que se persigue, en el
ambito de la demencia, con la nueva ley de salud publicada en USA (Boada, et al. 2013).

¥ Las conferencias bianuales Barcelona—Pittsburg «La demencia hoy por hoy» son encuentros a nivel in-
ternacional en Barcelona organizados por Monteagudo y la Universidad de Pittsburg, en los que profesio-

nales vinculados a la investigacion y a la clinica presentan los avances que se han dado en este ambito.
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cion, en definitiva, que podria considerarse una traba. En este caso, se podria considerar
que mantener la distancia analitica con el objeto de estudio podria ser un problema o un
inconveniente, por diferentes motivos. En primer lugar, nuestra propia “cultura nativa”
esta imbuida de presupuestos que atribuyen al conocimiento biomédico la representa-
cion de la realidad y no una representacion posible entre otras alternativas. En segundo
lugar, estamos socializados, profesionalmente, para considerar el deterioro senil como el
resultado de una enfermedad. Precisamente Comelles (1989) nos previene de estas si-
tuaciones en las que el investigador es afin al objeto de estudio sefialando que, en estos
casos, la relacién entre ambos mueve tanto en la esfera de lo consciente (de la practica)
como en la de las relaciones inconscientes (simbolicas) (Comelles, 1989: 229). Tenien-
do en cuenta estas consideraciones, partimos de la premisa que la distancia fisica o cog-
nitiva no garantiza la adopcion de un punto de vista adecuado para estudiar un feno-
meno. Latour (1995), Uribe (1996) y Comelles (1989), entre otros, sefialan que es posi-
ble conseguir la perspectiva y distancia analitica adecuadas a partir de la capacidad de
descentramiento del investigador.

No podemos ocultar ni simular que no sabemos nada de este sindrome. Estamos, por
tanto, prevenidos de que la situacion personal de la investigadora estd permanentemente
expuesta a (y ella misma hace uso, en su accion profesional, de) premisas acerca del
funcionamiento de la biomedicina y de la demencia senil en tanto que sindrome clinico.
De ahi que se haya intentado poner estas premisas entre paréntesis para, neutralizando-
las, tratar de reconstruir las estructuras implicadas en la subjetivacidon de este sindrome.
Se ha adoptado la perspectiva del extranjero, con la conviccion —como asi ha sido— de
que esta aproximacion metodoldgica hara posible que podamos poner al descubierto los
aspectos que dan por supuesto que la demencia senil es una situacion morbosa. En este
sentido, y en la linea de Latour (1995), en nuestro trabajo etnografico nos hemos guiado

por la idea de incertidumbre, en lugar de por la idea de exotismo.

4. 4. Técnicas
Hemos tratado de combinar, en este trabajo, lo que se dice de la demencia senil y de los
ancianos con demencia y lo que se hace al respecto. Las técnicas que hemos utilizado
para investigar los mecanismos que se ponen en marcha para la subjetivacion de este

nuevo sindrome han sido:
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a) La observacion (participante y no participante) en: centros e instituciones que
giran en torno a la demencia senil, a ancianos y a ancianos con demencia senil;
en grupos de trabajo; en congresos; en cursos y talleres de formacion; en cele-
braciones institucionales; en juicios de incapacitacion; participando en el disefio
y ejecucion de estudios y en el domicilio de ancianos con demencia senil.

b) La entrevista. Se han entrevistado a personas vinculadas, profesionalmente, a la
demencia senil; a ancianos; a ancianos diagnosticados con demencia; a familia-
res de ancianos con demencia senil y a personas que, en principio, no han teni-
do contacto con ancianos con demencia.

c) Analisis de fuentes documentales como: articulos biomédicos y sociales referen-
tes a la demencia senil; manuales clinicos; legislacion catalana; estadisticas de
“afectados”; guias de familiares y documentos de la biblioteca de Caritas de las
décadas de los 70 y 80 (en concreto, memorias de centros residenciales, actas
de reuniones, proyectos y pre-proyectos presentados, etc.)

d) Anélisis del diario de campo, que nos ha acompafiado durante el trabajo de cam-
po, durante el analisis de la informacidn y en la posterior redaccion de la tesis.

e) Un analisis de prensa; en concreto, de las noticias vinculadas al &mbito de la ve-
jez, la demencia y el Alzheimer. Se ha continuado con el analisis que se inicid
en 2002 para la consecucion del DEA y se ha ampliado a los periodos del 2004-
2005 y 2010-2011. Ademas, se ha realizado un analisis de las noticias publica-
das en prensa en el afio 1976 (afio en el que se ubica el nacimiento de la enfer-
medad de Alzheimer como sindrome patoldgico asociado a la vejez).

f) Otros.

El gran numero de expertos e instituciones con los que se ha tenido contacto ha favore-
cido que hayamos podido mantener el anonimato de las fuentes. El anonimato de las
fuentes se ha asegurado cambiando el nombre de las instituciones donde se ha realizado
observaciéon. También se ha cambiado el nombre de los profesionales entrevistados v,
en ningin momento, se ha indicado la institucion a la que pertenecen.

Por otra parte, el contacto con numerosos centros ¢ instituciones, asi como la asistencia
a diferentes eventos, nos han permitido ampliar el alcance de nuestra etnografia y evitar
que el saber del que nos hemos ocupado corresponda a una unica organizacioén. Es mas:
para evitar el riesgo de localismo, no hemos realizado entrevistas a profesionales vincu-

lados directamente a Monteagudo.
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a) Laobservacion

Las observaciones que se han realizado en diferentes instituciones nos han ofrecido, por
un lado, elementos para la comparacion de los distintos saberes y, por otro, informacion
sobre el manejo “técnico” de las categorias que estudiamos, utilizadas desde diferentes
instancias (de salud, judicial, social, etc.). Ademas, la observacién nos ha permitido ve-
rificar los datos obtenidos por medio de otras fuentes, como las bibliograficas o las en-
trevistas.

A través de la observacion hemos explorado las transacciones que se suceden entre los
distintos agentes vinculados a la demencia senil y los mecanismos que se poner en mar-
cha para que la categoria clinica de la demencia senil, y el anciano “demente”, sea sub-
jetivada hasta hacer imposible pensar ambas entidades de otra manera que no sea como

patologia y como enfermo respectivamente.

a.1. La observacidn participante

El lugar que la investigadora ocupa en Monteagudo le permite un acceso diario y per-
manente a la cotidianeidad de especialistas en el diagndstico de la demencia senil; de
personas que estan siendo evaluadas y de sus familiares, y a un contacto muy estrecho
con instituciones y profesionales de diferentes disciplinas vinculadas a la demencia. Es-
te acceso privilegiado nos abrid posibilidades mayores que las entrevistas. Es por ello
por lo que la observacion participante se ha configurado como la herramienta mas im-
portante de esta investigacion. Se han aprovechado las relaciones y conversaciones que
se generan espontaneamente en la praxis diaria de coordinacion con diferentes entida-
des, en los encuentros en los congresos y grupos de trabajo, o en los cursos de forma-
cion y reciclaje laboral.

Con el objetivo de tomar distancia con los hechos y las conversaciones en los que he-
mos participado, los datos que se han recogido en el diario de campo fueron anotados
unas horas después que tuvieron lugar los episodios a los que hacen referencia dichos
datos. Las anotaciones son basicamente descriptivas. Se ha pretendido que, con tiempo
de por medio, fuera posible tener una mayor perspectiva analitica. S6lo en aquellas si-
tuaciones en las que hemos considerado importante recoger el comentario literal, este ha
sido transcrito de inmediato para después poder pasarlo al diario de campo en sus tér-

minos exactos.
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a.1.1 En la unidad de diagnodstico de Monteagudo
No se ha ocultado en ningin momento que se estaba realizando una tesis sobre el dis-
curso que gira alrededor de la demencia senil, aunque la mayoria de profesionales con
los que se ha mantenido contacto no han llegado a comprender el objeto de estudio de
este trabajo. Entendieron, si, el interés por el saber popular o por el saber de los profe-
sionales no especializados en la demencia, aunque vinculados de alguna manera a ella
(médicos generalistas, profesionales de centros residenciales, jueces, abogados, técnicos
de la administracion,...). No entendieron sin embargo, el interés por el discurso clinico
especializado. No entra dentro de la logica biomédica que el discurso “cientifico” pueda
ser susceptible de andlisis en términos antropoldgicos ya que, para ellos y por defini-
cion, el saber biomédico es objetivo, incuestionable y libre de cualquier componente
cultural. Aunque dudaron de la importancia de este estudio y del método empleado (que
consideraron carente de cientificismo), todos ellos han colaborado incondicionalmente
siempre que se les ha requerido. No podemos mds que agradecer, tanto a los profesiona-
les como a la direccién del centro, las facilidades dadas para que este trabajo se haya
podido llevar a cabo.
Aunque, en algunos temas, podamos utilizar el mismo idioma que los especialistas y
expertos del ambito biomédico, nuestro lenguaje e inquietudes tienen, para ellos, un
cierto “acento exdtico” (en tanto que inscritos en una aproximacion critica desde la dis-
ciplina antropoldgica). Es por ello que, en algunos momentos, se hizo dificil la comuni-
cacion. Por ejemplo: que pudiéramos sugerir que la demencia como patologia es una
“invencidn reciente” se considerd una boutade, en tanto que «su existencia esta cientifi-
camente probada» (segun nos dijo un psicélogo). Tampoco hubo entendimiento cuando
propusimos que acaso el deterioro senil comportara mas la disolucion del rol que la pér-
dida del yo, o al plantear la posibilidad de un cambio en la manera de estar en el mundo
sin que ello se considere automaticamente el sintoma de una patologia.
La posicion del trabajo social en un centro de diagndstico de demencias es estratégica
para recoger datos sobre el saber biomédico y popular en relacién con la demencia senil
y del anciano con demencia. No obstante, durante la observacidn participante el antro-
po6logo no ha interferido con el trabajador social. De este modo, si la informacion an-
tropologicamente relevante para la investigacion no se generaba espontaneamente no se
han introducido preguntas al respecto.
En tanto implicados directamente en el engranaje biomédico de la demencia senil, ser

invisible no nos fue dificil. Conocemos rutinas, codigos, lenguajes vinculados a las ca-
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tegorias clinicas y nos movemos con naturalidad entre los expertos biomédicos. Por to-
do ello, se ha considerado necesario realizar una autoobservacion y reflexion sobre
nuestra labor como representantes del discurso biomédico en la relacién con el lego.
Precisamente esta autobservacion ha sido, en algunos momentos, una fuente de conster-
nacion: si bien la distancia analitica que permite la observacion del propio trabajo desde
la mirada del antropdlogo ha sido muy estimulante, en ocasiones nos ha llevado también
a cuestionar la practica profesional del trabajo social. Se optd, en esos periodos, por

abandonar temporalmente la observacion.

a.1.2 Asistencia y participacion en cursos, congresos, eventos festivos, grupos
de trabajo, investigaciones y juicios de incapacitacion.

El cuerpo de datos obtenido en Monteagudo ha podido ser enriquecido mediante la asis-
tencia a determinados eventos. En estas ocasiones, nuestra aproximacion metodologica
ha estado a caballo entre la observacion participante y la no participante. Es el caso, por
ejemplo, de los juicios de incapacitacion en los que, si bien se ha asistido como experto,
hemos podido ser testimonio, también, de todos los procedimientos juridicos a los que,
de otro modo solo hubiéramos tenido acceso a través de la literatura o informacién de

terceros.

—Congresos, cursos, talleres y eventos festivos

Hemos asistido a congresos, tanto como oyente como ponente. Se han aprovecha-
do estos eventos para enriquecer la informacion obtenida de otras fuentes. Cabe
destacar que los encuentros mas fructiferos a nivel de investigaciéon se han dado
en los pasillos de los congresos, tras las reuniones o en descansos y pausas, En es-
tas situaciones las conversaciones fluian espontaneamente y se establecian discu-
siones sin las exigencias ni constricciones que comporta un auditorio o una entre-
vista formal.

Hemos podido realizar observacion etnografica tanto en cursos y talleres de for-
macion a los que se ha asistido para ampliar la formacion en el saber técnico vin-
culado a la demencia (desde diferentes &mbitos: biomédicos, juridicos, de recursos
dirigidos a ancianos con demencia) como en cursos y talleres en los que se ha

ejercido como docente. Al igual que en los congresos, las conversaciones que se
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generaban en las pausas, al acabar el curso o en los turnos de preguntas, han apor-
tado una informacion muy enriquecedora para esta tesis’.

Destacamos la asistencia durante cuatro afios (del 2005 al 2009) a los eventos que,
anualmente, la Administracién organiza para conmemorar el dia mundial del Alz-
heimer. Estos eventos se celebraron en el Palau Sant Jordi y estaban dirigidos a
personas con demencia, a sus familiares y al personal que trabaja en instituciones
sociales dirigidas a atender a personas con demencia. A estos eventos acudian
personas vinculadas a las asociaciones de familiares y a instituciones (centros de
dia y residencias) de todo el territorio catalan. Estas celebraciones consisten en un
almuerzo, unas palabras del Conseller de Benestar Social y un espectaculo (que

consistia en un par de canciones interpretadas por algiin cantante “de moda”, un

numero de humor y un baile final).

— Grupos de trabajo.

En el periodo de 2005 al 2011 hemos participado en diferentes grupos de trabajo
con objetivos diversos, cada uno de ellos formado por profesionales de diferentes
especialidades'®. Tres de estos grupos estaban organizados por el Departament de
Salut y un cuarto por la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). Las reuniones
periddicas de estos grupos nos han permitido investigar y matizar la perspectiva
que, desde diferentes ambitos profesionales, se tiene de determinados aspectos
vinculados a la demencia. Los objetivos de los grupos de trabajo han sido diver-
sos: desde establecer cdmo se ha de evaluar la competencia de una persona con
demencia hasta consensuar los aspectos que, desde la atencidén primaria en salud,
se han de explorar antes de enviar a una persona a una unidad especializada en
demencias, pasando por el objetivo de consensuar los indicadores de calidad mi-
nimos que han de tener los centros especializados en atender a ancianos con este
sindrome, o los items que se han de tener en cuenta para establecer un diagndstico

con precision.

?En el Anexo 2 se puede encontrar una relacién de los congresos y cursos en los que hemos participado,
asi como el auditorio al que iba dirigido.

' En el Anexo 3 se indican los grupos en los que se ha participado y las caracteristicas de éstos.
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— Participacién en investigaciones.

Destacamos dos colaboraciones que se realizaron para dos investigaciones. En el
2006, se participd en el disefio y ejecucidon de una investigacidon que tenia el obje-
tivo estudiar el impacto del cuidado de una persona con demencia senil en los fa-
miliares que la atienden. En esta investigacion participaron los trabajadores socia-
les de las ocho unidades de diagnostico de demencia que existian entonces en Ca-
talufia''. El contacto con estos profesionales ha sido de gran ayuda para poder to-
mar distancia con la tarea del trabajador social y para poder obtener informaciéon
sobre los aspectos que debian ser tenidos en cuenta en la autobservacidn mencio-
nada mas arriba.

También en el 2006 se pudo realizd observacion en un estudio comparativo en el
que participaron diferentes paises. Para este estudio se crearon dos grupos de dis-
cusidon: uno formado por ocho ancianos con demencia y otro formado por sus fa-
miliares: En ellos se discutio sobre el significado de los términos que se utilizan
habitualmente en el &mbito de la atencion a personas con demencia. Los términos
discutidos en ambos grupos fueron: actividades de la vida diaria, persona depen-
diente, irritabilidad, dependencia, cuidador, ayuda, memoria, recordar, etc. Fueron
dos reuniones de hora y media de duracién, por grupo. A partir de ellas se nos
abrieron diversos interrogantes sobre las diferencias en la utilizacién de distintos

términos seguin los emplearan los expertos clinicos, o personas legas.

— Juicios de incapacitacion.

Durante el trabajo de campo hemos asistido a seis juicios de incapacitacion de an-
cianos diagnosticados con demencia senil. Como ya hemos apuntado mas arriba,
la asistencia a estos juicios esta a caballo entre la observacidn participante y la no
participante pues, si bien se ha asistido como experto, la asistencia ha permitido
también observar desde una posicion privilegiada los procesos judiciales que se

ponen en marcha para incapacitar judicialmente a un anciano con demencia senil.

" "En concreto, se realizo un “Estudio multicéntrico descriptivo de las unidades de diagndstico y trata-
miento de las demencias en Catalufia: Analisis del impacto de los familiares cuidadores". El estudio que
se present6 en forma de poster en la reunidon de Sociedad Espafiola de Neurologia celebrada en Barcelona

en el 2007.
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a.2. La observacion no participante
Ademas de la observacion participante, se ha realizado observacion no participante en
diferentes centros e instituciones (servicios diurnos y de internamiento de 24 horas tanto
dependientes de la Administracion como privados); en el domicilio de ancianos con

demencia, y en grupos de formacion y apoyo a familiares.

a.2.1. Centros e instituciones.
La practica profesional del trabajo social en una unidad de demencias obliga al especia-
lista a conocer el funcionamiento de centros e instituciones dirigidos al internamiento de
ancianos con demencia. Para ello, se suelen realizar visitas in situ. Aunque son visitas
guiadas en las que la institucién muestra solo lo que quiere ensefiar, la informacidon que
se obtiene puede ser muy valiosa desde el punto de vista antropoldgico. Es legitimo su-
poner, por tanto, que la persona que explica el funcionamiento del centro estd poniendo
de manifiesto aquello que considera un estandar de calidad alto en la atencién a los an-
cianos con demencia. Hemos podido observar, durante estas visitas, la estructura de los
centros, la ubicacion en ellos de las personas con demencia, y el lenguaje que se utiliza
para hablar de ellas. En estas visitas, el anfitrion, ademés de informar del tipo de perso-
nas que se atienden en el centro, nos expone los procedimientos y tramites de acceso; la
formacidn del personal; las rotaciones de este; el coste del servicio; la existencia o no de

listas de espera; la relacion con la Administracion, etc.

Durante el trabajo de campo se han visitado trece centros de internamiento de dia (dos
centros publicos y once privados con concierto con la Administracion) y once centros
de internamiento de 24 horas (tres publicos, tres privados con concierto con la Adminis-

tracién y seis centros totalmente privados)'?.

Ademas parte de la visita a diferentes centros residenciales, tuvimos la oportunidad de
realizar observacion durante una mafiana y dos tardes en una residencia: la: “Residencia
el Liler”. El Liler tiene veintiuna habitaciones, doce de ellas individuales y nueve do-

bles. Es una residencia privada con plazas publicas que, si bien tiene la calificacion de

2 De los centros que se visitaron,, unos dependian de la red sociosanitaria y otros de la red social. La dis-

tincion entre unos y otros se explica en el capitulo dedicado a la visibilidad de la demencia.

26



. . qe 13
“residencia de validos”

, mas de un 30% de los residentes —segun la directora— son
asistidos. Segun el centro, esta necesidad de asistencia tiene relacion con la demencia
senil y su afectacion, en diferentes grados, a algunos de los residentes (no se aclaro, sin
embargo, la significacién que la directora del centro atribuia a la categoria “demencia

senil”).

a.2.2. Grupos de apoyo.
Hemos asistido como observadores a un grupo de apoyo a familiares con demencia y se
nos invito, también, a conducir dos sesiones formativas en otro de ellos. Ambos grupos
estaban organizados en centros sanitarios: uno, conducido por un psicélogo; otro, por
dos trabajadores sociales. Estos espacios grupales, que tienen el objetivo de ofrecer
apoyo emocional a los participantes, han sido observados como mecanismos de trans-

mision y de subjetivacion del discurso biomédico que gira alrededor de la demencia.

a.2.3. Domicilios particulares.
La realizacidn de entrevistas en el domicilio de las personas con demencia nos abri6 la
posibilidad de observar la cotidianidad de ella y de su entorno social y familiar. Ade-
mas, se realizd observacidon en dos domicilios acompafiando a un técnico de la Adminis-
tracion que acudid a evaluar el grado y nivel de dependencia de sendas personas con
demencia (esta evaluacion es prescriptiva para poder acceder a los recursos y prestacio-
nes economicas que ofrece la Administracion). Se realizd, también, una observacion en

el domicilio de una persona con demencia durante toda una tarde (unas 4 horas).

b) Entrevistas
Como ya se ha indicado con anterioridad, en esta tesis la entrevista, se configura como
una herramienta secundaria y complementaria a la observacidn participante. A través de
las entrevistas se ha intentado aclarar y matizar informaciones que se han recogido de la
observacion. Se ha optado por realizar entrevistas semidirigidas de caracter tematico.
Todas ellas iban precedidas de un guion orientativo en el que se recogian los aspectos
mas relevantes que se querian tratar. Dicho guion variaba segln la vinculacién del in-

formante con el objeto de estudio. El guion estaba formado por preguntas abiertas que

13 Tienen la consideracién de residencias de validos aquellas residencias en las que la totalidad de los
residentes son validos o menos de un 30% son asistidos. Los servicios que se ofertan en estos centros

equivalen a los propios del hogar para las personas que se pueden valer por si mismas.
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tenian que dar pie al informante a hablar y desarrollar sus ideas y opiniones. Estaba es-
tructurado por temas, pero sin la pretension de que el cuestionario el condujera la entre-
vista.

Solo en dos situaciones ha sido muy complicado seguir el guion. Estos dos casos son las
entrevistas con las dos personas que tenian un diagnéstico de demencia senil'*.

A partir de las entrevistas en profundidad nos hemos interrogado, en primer lugar, por
las diferentes definiciones que, en funcion de la posicion del informante, giran alrededor
de las categorias siguientes: envejecimiento, vejez, anciano, demencia senil, Alzheimer,
envejecimiento “normal” y envejecimiento “patologico”, asi como las representaciones
que a ellas van asociadas. En segundo lugar, nos hemos interrogado por las practicas
que van asociadas a esas mismas categorias. En tercer lugar, las entrevistas nos han sido
utiles para obtener informacion sobre el espacio considerado como el propio de las per-
sonas con demencia, asi como en quién debe recaer la responsabilidad de su atencidn,
tanto segin la opinidn de los expertos como de la poblacién en general Por ultimo,
también a partir de las entrevistas hemos obtenido informacién sobre la autonomia y sus
limites: nos hemos preguntado hasta qué punto los ancianos con demencia estan, o no,

autorizados a decidir por si mismos y cudl es el limite, si existe, de esta autonomia.

Se ha aprovechado la asistencia o participacién en congresos, grupos de familiares,
charlas y eventos para contactar con informantes. En algunos casos se ha utilizado el
procedimiento de la “bola de nieve” para ampliar la red de informantes, tanto a expertos
como a legos.

Nuestra familiaridad con el lenguaje técnico ha sido una ventaja en el trato y entrevistas
con los expertos. Esta fluidez en el uso del vocabulario experto, sin embargo, devino en
algunos momentos un obstaculo en las entrevistas con legos, en la medida en que, du-
rante la entrevista, se deslizaran algunos términos y presupuestos biomédicos especifi-
cos. En algunos momentos, los informantes, conocedores del rol de trabajadora social
vinculado y representante del discurso biomédico, aprovecharon para hacer consultas
técnicas. Por ejemplo, los miembros del grupo focal pidieron nuestra aclaracidon experta

cuando discutieron las diferencias entre demencia senil y Alzheimer:

Alegria: Yo creo que es de la misma familia
Miguel Angel: Es que yo lo asocio mucho, lo que pasa es que, por ejemplo, el que
tiene demencia senil, tiene como paranoias, dice que ve cosas donde no las

'* En el Anexo 1 se presenta una tabla en la que se recogen las caracterisiticas de los informantes.
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hay, se excita, se pone violento, porque mi madre se ponia violenta, y sin
embargo yo conozco una persona que vive en el barrio que “va con sus cosas y
tal” y que no se acuerda, no habla, ....... no es tan activa, yo creo que es mas
pasiva, una enfermedad que otra.

Amor: Pero Miguel Angel, pero igual a lo mejor depende de como tengas de
avanzada la enfermedad...

Luis Miguel: Yo lo que dice la Amor... lo veo... no sabria la diferencia pero que
si que estan en el mismo....

Miguel Angel: Pilar, explicalo td.

Hay una cierta desproporcién por lo que se refiere al género de los informantes: la gran
mayoria de la muestra son mujeres. Hemos sido conscientes de este desequilibrio en to-
do momento, pero partimos del hecho cierto que la organizacion y la gestion de los cui-
dados pivotan alrededor de las mujeres.

Otra desproporcion esta en el nimero de los informantes que tienen demencia. Solo se
han realizado dos entrevistas. Esto es por diferentes motivos: para empezar, como ve-
remos, la gran mayoria de ancianos con demencia desconocen su diagnostico y, en
aquellos que si lo conocen, los familiares (como medida de proteccion) no permiten que
se hable con €l sobre su estado. Por otra parte, no podemos dejar de sefialar la complica-
cion practica que conlleva mantener una conversacion con una persona que tiene altera-
do el razonamiento y que tiene pérdidas de la memoria inmediata. Las conversaciones
se truncan a mitad de un razonamiento porque de repente se olvida su curso. Ademas,
estas personas tienen una capacidad mermada de introspeccion de su estado. Por ultimo,
se han tenido en cuenta, también, condicionantes de orden ético. En concreto, tenemos
dudas de que un consentimiento de entrevista y grabacion sea legitimo, en la medida en
que no hay certeza de que la persona que lo otorga comprende el alcance y la dimension
de la autorizacion. Por estos motivos, el testimonio de la persona con demencia se ha
obtenido por medios indirectos, a partir de las conversaciones informales que se han
mantenido con ellos en los centros visitados, en celebraciones y en eventos vinculados a
la demencia, asi como en la préctica profesional diaria en Monteagudo.

Las conversaciones “fuera de guion”, o con la grabadora ya apagada, nos han permitido
completar y matizar la informacidén obtenida durante las entrevistas. El dispositivo de
grabacion y la formalidad del sefting imponen, en ocasiones, una rigidez que orienta el
didlogo en un cierto sentido. En ocasiones, el personal experto reproducia, durante la
entrevista, un discurso politicamente correcto y no siempre reflejo de lo que, en reali-
dad, se realiza en la practica diaria. Rescatamos, en este sentido, las palabras textuales
de la psicdloga de una asociacion de familiares una vez apagada la grabadora. Esta pro-

fesional explica que aunque hubiera querido hablar para que se supiera del paternalismo
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con el que se conduce la asociacidon de familiares en la que trabaja, no lo habia hecho
durante la entrevista porque «per la quantitat de dades que he donat em poden locali-

tzar» La psicéloga entrevistada sefiala, literalmente:

["associacio és una casa de putes en contra de qualsevol innovacio que pugui
desplacar els dinosauris que ocupen la jerarquia; per a ells tot gira al voltant
del “pobre malalt”.

(M? Juana; [PS]).

Asi que, ademas de las entrevistas formales, se ha practicado y tenido en cuenta, en la
linea que apunta Canals, (2002) la conversacion. La conversacion que se genera espon-
taneamente en los encuentros diarios, en eventos, en cursos etc. Este tipo de interaccion
informal ha resultado muy util para aproximarnos y profundizar en el objeto de estudio
sin la posible incomodidad que, algunas veces, puede provocar la situacion de entrevista
formal.

Partes de la informacidn que se ha obtenido a partir de estas entrevistas han sido trascri-
tas intentando mantener la expresion de los informantes. Estas partes se presentan como
cita textual separada del texto y, junto a ellas, esta el nombre del informante y, entre pa-
réntesis, el tipo de relacion que mantiene con la demencia senil. Cuando se ha conside-
rado relevante, se ha indicado también la edad del informante. La informacion generada
a partir de conversaciones informales se ha presentado entrecomillada, unas veces inser-
tada en el texto y otras veces separada del texto con algin dato sobre la vinculacion que

el informante mantiene con la demencia.

c¢) Analisis de fuentes documentales
Los textos que se han utilizado son tanto tedricos como prescriptivos. Se ha realizado un
analisis de textos biomédicos y de ciencias sociales, de la legislacion catalana, de planes
de salud, de estadisticas sobre la demencia, de manuales de formaciéon y ayuda a fami-
liares y de documentacion interna de residencias centros de dia, de estudios, proyectos

y pre-proyectos.

c.1. Textos biomédicos
Se ha realizado una inmersion bibliografica en textos biomédicos que nos ha permitido
un analisis de los cambios en el saber y en el poder que se han ido dando alrededor de
nuestro objeto de estudio. Latour (Latour et 4l., 1995), afirma que, en ciencia, es tan
importante lo que se dice como quién lo dice. Nosotros hacemos nuestro este

planteamiento y, en esta medida, nos hemos centrado en los textos de aquellos autores
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con mayor prestigio y en aquellas publicaciones de referencia para garantizar que
teniamos entre manos documentos de creacion o transmision de saber. Nuestra posicion
como agente activo en el campo de la atencion a la demencia, y el conocimiento directo
que tenemos de ella, ha simplificado la deteccion de estas fuentes.

Entre el andlisis de textos biomédicos destacamos el de las guias de practica clinica. Es-
tas guias son recomendaciones basadas en lo que se considera que son evidencias cienti-
ficas para orientar las decisiones de los profesionales en las intervenciones sanitarias.
En estos manuales encontramos un inventario tanto de las actividades que el clinico de-
be realizar ante la sospecha de que la persona diagnosticada tenga una demencia, como
las orientaciones para hacer un seguimiento del “caso” y las caracteristicas de los far-

macos que se pueden prescribir.

c.2. Textos procedentes de las ciencias sociales
De las fuentes bibliograficas producidas desde las ciencias sociales hemos buscado
referencias teoricas, estudios sobre la categoria demencia senil y documentos que

ilustraran cémo diferentes sociedades contemplan la decrepitud en la ancianidad.

c.3. Analisis de legislacion y estadisticas

Con el andlisis de la legislacion catalana y de las estadisticas (afectados, instituciones,
etc.), se ha intentado averiguar hasta qué punto los cambios estructurales, las politicas
que se llevan a cabo y la creacion de instituciones especificas se hacen eco y dan
respuesta a unas necesidades reales demandadas desde diferentes instancias sociales o,
por el contrario, estdn colaborando con la problematizacion del deterioro senil.

Hemos de apuntar que en esta tesis se han utilizado los datos estadisticos con mucha
cautela, en tanto que las cifras que se publican sobre la incidencia y prevalencia de la
demencia senil muestran, por diferentes motivos, resultados muy variables. En primer
lugar, esta divergencia se debe a la ausencia de un marcador bioldgico clinico en la gran
mayoria de enfermedades causantes de demencia y a diferencias metodoldgicas en los
estudios (GPC, 2010; Valls 1 Pedret, et.al. 2011), por lo que la comparacion de datos es
complicada e imposible. Si a ello afiadimos que no existe habitus (Bourdieu, 1991)
generalizado que predisponga a percibir un proceso de senilidad como enfermedad
(Cafiabate, 2003a), no es raro que gran parte de la poblacion obvie la estructura sanitaria

disponible para atender a la situacion, por lo que estos casos no aparecen en las cifras
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agregadas disponibles. En tercer lugar, no todos los profesionales estan formados en el
conocimiento de la demencia senil como patologia, con lo cual no es raro que no la
diagnostiquen. Por ultimo, vemos que la certeza diagndstica sdélo se verifica post
mortem mediante anatomia patoldgica y, en la mayoria de casos, no hay donacion
cerebral, por lo que no es posible realizar la autopsia de este 6rgano. Teniendo en cuenta
estas cuatro consideraciones, y concluyendo, a partir de ellas, que la estadistica en este
caso no refleja la «realidad» sino, en el mejor de los casos, es una aproximacion a ella,
hemos utilizado los datos estadisticos con reserva. Aun asi, nos hemos servido de esta
informacién agregada porque constituye el material técnico primario con el que se
elaboran las politicas publicas, los programas de investigacion clinica y farmacologica,

y las intervenciones sociales.

c.4. Guias de demencias para legos

Las guias para familiares son manuales de uso concisos; técnicas de trato dirigidas a un
publico lego. Son textos prescriptivos en tanto que su objeto principal es proponer
reglas de conducta: ofrecen pautas, opiniones y consejos para comportarse con una
persona con demencia. Son textos practicos pensados para ser leidos, aprendidos y
utilizados y buscan construir un comportamiento determinado. En nuestro estudio las
hemos analizado en tanto que manuales "modernos" de procedimientos disciplinarios y
de subjetivacion.

Se han analizado dieciséis guias. Hemos seleccionado las que distribuyen en el CAP, en
los centros especializados, en las asociaciones de familiares o en instituciones en las que
se atienden a ancianos (centros de dia, casal, residencia) y se ofrecen de forma gratuita.
Hemos realizado un analisis de la manera en que estas guias explican la sintomatologia

de la demencia y las orientaciones de trato que proponen.

c.5. Archivo de Caritas diocesana de Barcelona
Queremos destacar especialmente el andlisis que hemos podido realizar de los
documentos de la biblioteca de Caritas Diocesana de Barcelona. Pudimos acceder a
documentos de finales de los 70 y principio de la década de los 80; en concreto, a actas
de reuniones internas y memorias de centros de dia y de residencias dependientes de la

institucidn, asi como a proyectos y pre-proyectos de programas dirigidos a personas con
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demencia. Este andlisis nos ha permitido observar no solo el tipo de personas que
ingresaban entonces en un centro, sino también el tipo de atencién que se ofrecia, el
lenguaje de los profesionales al dirigirse al colectivo de ancianos y los intereses de los
agentes sociales, traducidos en el tipo de estudios llevados a cabo en la década de los

setenta y de los ochenta.

d) Dario de campo

En el diario se tomo6 nota de percepciones, situaciones y conversaciones mantenidas
durante la observacion. A pesar de su estilo telegrafico y desordenado, estas anotaciones
han sido de gran utilidad para re contextualizar el trabajo de campo y recuperar la
informacion retrospectivamente con mayor detalle y precision.

El diario de campo resulta ser, asimismo, el instrumento por medio del cual se expresa
la faceta mas subjetiva de la investigacion: se han anotado impresiones, opiniones, ideas
cogidas al vuelo, detalles y datos del ambiente que, aun no siendo propios de una
informacién objetiva, han ayudado a matizar y a enjuiciar el material que se ha

recogido.

e) Analisis de prensa.

Las noticias, lo que se dice en la prensa, no son, asi, un espejo de la realidad: son la
realidad misma. En el proceso de describir un suceso, la noticia define y da forma a ese
suceso: lo re-crea. Al hablar de la realidad, el medio impone un orden sobre ella. Lévi-
Strauss afirma que “el significado del signo esta en su uso”: comunicacion y cultura, en
la medida que forman sistema, se invaden permanentemente la una a la otra hasta el
punto de confundir qué es una cosa y qué es otra. El medio, efectivamente, se convierte
asi en mensaje; el signo, significa en tanto que de ¢l hacemos un uso particular y no
absolutamente necesario. En todo proceso de comunicacion podemos parcelar
artificialmente las partes que lo componen, pero siempre sin perder de vista que ésta es
una estrategia puramente heuristica (Tuchman, 1983).

La estructura social produce normas que definen claramente lo que es noticia. Los
periodistas, que recurren a ellas y las aplican, al mismo tiempo las definen y redefinen.
La informacion que se transmite, al igual que el lenguaje utilizado, estan interesados en
un determinado contexto, en una determinada estructura politica, y no pueden situarse al
margen de un mecanismo de retroalimentacidon (feed-back) que es constitutivo de todo

acto significante. Por eso la noticia no sélo define y redefine, sino que, también,
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constituye y reconstituye significados sociales. Por ejemplo: tras la candidatura de
Manuel Fraga al gobierno de la Xunta de Galicia, podemos leer en prensa: «si pierde el
PSOE frente a un candidato de 83 afios.... Zapatero no tendrd mas remedio que dar un
golpe de timén” (La Vanguardia, 23-04-05)»; «;Como van a calmarse los populares, si
en la izquierda, quien se atreva a negar que gracias al barullo constante y las
manifestaciones han conseguido una espectacular recuperacion, operada a pesar de que
el candidato era un anciano?» (La Vanguardia, 21-06-05). Estos modos de decir
determinan lo que es la noticia mas alla de su simple literalidad; la noticia es “noticia”
por el hecho bésico de la edad y del grupo de edad en el que se encuentra el candidato y
no por las acciones politicas que haya realizado en anteriores legislaturas. Desprovista
de todo un contexto de lugares comunes culturales, la noticia perderia dramaticamente
su sentido: basta hacer la prueba de cambio de edad o del término “anciano”, por el de
“joven”, para advertir la absurdidad de una interpretacion exclusivamente denotativa de
los sintagmas transcritos.

Los medios de comunicacion crean medioambiente de signos y mensajes masivos que
promueven la emergencia de una cierta cosmovision en las personas (Chomsky, et al.
1990). De este modo contribuyen, segun este autor, a que se interioricen socialmente las
normas ideologicas y los valores dominantes, en tanto que trasmiten las opiniones de las
¢lites corporativas y gubernamentales (Chomsky, 1999; Chomsky, et al. 1990). Los
medios de comunicacidn, y en concreto la prensa, son productores de verdad. Sin una
referencia de primera mano en la generacion de saberes, son dispositivos subjetivantes
de primer orden. No obstante, los periodistas, en cualquier caso, manejan las categorias
como cualquier otro ciudadano, aunque su voz est¢ mas amplificada. En nuestro
estudio, los pondremos, en la mayoria de casos, al mismo nivel que los informantes,
salvo en aquellas ocasiones en que reproduzcan el discurso de los expertos.

Para Lévi-Strauss, el analisis de la lengua permite penetrar en un sistema de categorias
logicas y de valores morales, a la vez que es el «modo de pasar de la consideracion de
elementos carentes de significacion, a la consideracion de un sistema semantico, mos-
trandonos como el segundo puede edificarse mediante los primeros» (Lévi-Strauss,
1995: 380).

Es por ello que, en este analisis, se ha adoptado una perspectiva semiotica. Considera-
mos que la “puesta en escena” de estas categorias se realiza a partir de signos sintacticos

que manifiestan contenidos semanticos y ejercen efectos pragmaticos.
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Hemos realizado un vaciado sistematico de dos diarios: El Pais y La Vanguardia. Se han
tenido en cuenta tanto las noticias de caracter médico, como aquellas insertadas en otro
ambito no estrictamente médico, siempre que hicieran alusion a las categorias
estudiadas. Se han recogido noticias de ambos medios en las que aparecieran
explicitamente referencias a las categorias de demencia senil, Alzheimer y vejez, en los
periodos comprendidos entre octubre de 2004 y diciembre de 2005, por una parte y
enero de 2010 y diciembre de 2011, por la otra. Para dar cuenta de los cambios en la
subjetivacion se ha realizado, también, un andlisis de la prensa del afio 1976.Ha sido de
gran utilidad hemeroteca de Caritas, donde se conservan numerosos resumenes de
prensa que versan especificamente sobre la vejez. Las fuentes son, en este caso, los
diarios de esta época: La Vanguardia, Diario de Barcelona, TeleExpres, El Correo
Catalan, MundoDiario, Diario de Barcelona. Hemos analizado, en total, 782 recortes
periodisticos en el periodo 2004-2005 y 2010-2011 y 91 de 1976.

Por lo que refiere al material utilizado, las frases literales se han escrito separadas del

texto y, detras de cada una de ellas, se ha explicitado el diario y la fecha de publicacion.

f) Otros
Se han podido analizar sentencias de incapacitacion de personas diagnosticadas de de-
mencia; impresos de derivacion de médicos de CAP a una unidad de diagndstico de de-
mencia (813 volantes del afio 2005 y 1.310 del afio 2010) y, de forma mas anecddtica,
se han analizado e-mails de familiares de personas con demencia dirigidos al médico, o

al trabajador social, de Monteagudo'”.
5- ¢ Quiénes son los ancianos? ;Quiénes pueden ser los dementes?

5.1. Los ancianos
Antes de comenzar el analisis discursivo de la categoria de «demencia senil» en su con-
junto, nos ocuparemos de aquellos sujetos de quienes puede predicarse la demencia. El
calificativo “senil” determina el ambito especifico de adscripcion de la patologia esta-
bleciendo, en este caso, unos limites que se dibujan segiin unos condicionantes tempora-
les. Para comprender, por tanto, el binomio “demencia — senil”, la primera pregunta que

debemos hacernos es: ;Quiénes son los ancianos?

"> En el Anexo 1 se recogen las caracteristicas de las personas referenciasdas en los e-mails que se han

utilizado en la redaccion de la tesis.

35



Cada grupo humano, nos dice Freixa (1996: 33), estructura las fases del ciclo vital de
sus miembros delimitando las condiciones sociales de los individuos, y lo hace en fun-
cién de diversos criterios, entre ellos, el estadio alcanzado dentro del ciclo vital indivi-
dual. El sistema de derechos y deberes de la persona varia, por tanto, segun su edad.

La primera dificultad a la hora de encarar este estudio ha sido encontrar una terminolo-
gia y una definicion precisas, tanto como concepto de uso comun como cientifico, del
colectivo susceptible de ser diagnosticado de demencia senil: los ancianos. La misma
dificultad hemos encontrado a la hora de abordar el concepto de vejez. Se trata, en am-
bos casos, de términos versatiles y equivocos, tanto sean usados como conceptos de uso
comun como cientifico. En este sentido, San Roman (1990: 22) sefiala que el motivo de
esta dificultad se halla en el hecho de que no existe un criterio que discrimine la vejez
como etapa de la vida y que, al mismo tiempo, sea util para responder a las exigencias
teéricas de diferentes disciplinas'®.

La imprecision que rodea a los términos utilizados para designar al colectivo queda re-
flejada en los articulos periodisticos. En ellos encontramos distintos modos de calificar
a las personas en esta etapa, y se superponen de manera sistematica diferentes catego-
rias: unas construidas desde un punto de vista cronoldgico; otras, desde una posicion
definida a partir del parentesco y, por ultimo, estdn las que toman como punto de refe-
rencia el lugar que ocupan en la esfera productiva: longevos, viejos, personas mayores
de 65 arios, vejetes, adultos mayores, pensionistas, veteranos, personas de edad avan-
zada, abuelos, jubilados, nonagenarios, gente mayor mds alld de la jubilacion'’. Estas
diferentes categorias se entremezclan y superponen de manera recurrente y asistematica

en un mismo redactado sin que, aparentemente, se produzca confusion alguna en el sig-

' Encontramos que vejez se define de una manera u otra en funcién de la disciplina desde la que se hable.
En lineas generales, una manera burocratico—administrativa de definirla es en términos estrictamente
cronologicos, estableciendo la barrera de los 65 afios como el limite entre las personas adultas y las
ancianas. Esta definicion tiene sus bases en aspectos econdmicos y laborales: la edad de la jubilacion.
Desde la geriatria, en segundo lugar, la vejez se define teniendo en cuenta posibles cambios fisico-
psiquicos. Finalmente, una tercera manera, propia de las ciencias sociales, determina el significado en
términos de etapa vital (Villasefior, 1981; Rodriguez, 1989; Montorio et al., 2002; Garcia, 2005).

' Hay que destacar que la prensa de 2005 y 2010 utiliza este repertorio amplio de términos para designar
a este colectivo mientras que, en la de 1976, el término mas utilizado es el de pensionista o jubilado.
Estos dos ultimos calificativos son empleados indistintamente para designar a personas de esta franja de

edad, hayan trabajado o no.
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nificado. Mas bien al contrario, este grupo de términos parece remitir inequivocamente
a una misma referencia; son como un conglomerado de sinénimos intercambiables que
remiten, en cualquier caso, a un mismo y —aparentemente— preciso objeto. Asi, obser-

vamos que los abuelos son tildados de ancianos:

...La preocupacion del legislador por el desarrollo y la dignidad de nuestros
abuelos. El primer paso ha sido reconocer el sistema de pensiones y la labor de
asistencia social dirigida a los ancianos (La Vanguardia, 1-5-2005).

De igual modo, al redactor no le resulta para nada extrafio (debemos suponer que tam-
poco a sus lectores) que nuestros mayores se conviertan en ancianos y, mas adelante, en

Jjubilados:

... Las necesidades de nuestros mayores... de lugares de reunion, de centros mé-
dicos especializados para ancianos, y las exiguas pensiones que reciben nuestros
jubilados (Mundo Diario, 18-9-1976).

De la misma forma, los abuelos se convierten en mayores y, posteriormente, en ancia-

nos:

La actitud de los jovenes hacia los abuelos no tiene nada que ver con la de los
paises desarrollados... mientras la opinion de los jovenes esta sobrevalorada, la
de los mayores no importa a nadie. El abuelo olvidado es objeto de acoso inmobi-
liario.... que convierte a muchos ancianos en sombras de nuestras ciudades (La
Vanguardia, 10-7-2005).

En referencia a este conjunto de etiquetas, Walker (1996)'® sefiala que los diferentes dis-
tintivos que se utilizan significan mucho sobre el papel social y el estatus de los ancia-
nos en nuestra sociedad.

Cuando hablamos de vejez y de anciano, ;cual es nuestro punto de referencia? La discu-
sion sobre la imprecision de los términos es relevante en este apartado por cuanto el dis-
curso, que necesariamente se sirve de conceptos aparentemente determinados (y, por
tanto, aparentemente determinantes) para movilizar sus dinamicas de poder, es un dis-
curso en realidad impreciso. Un analisis detenido de los usos de los términos que nos
ocupan pone de manifiesto, precisamente, esta fragilidad semantica de nuestros concep-

tos. Y esta debilidad, esta indeterminacion préctica, se actualiza cualquiera que sea la

'8 Walker realiz6 un estudio comparativo entre diferentes paises europeos, sobre los significados
simbdlicos de las etiquetas que se utilizan para referirse a los ancianos como colectivo y sobre las

diferentes maneras de percibir el envejecimiento y a los ancianos.
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perspectiva con la que abordemos nuestro andlisis; cualquiera que sea el marco de refe-
rencias que queramos tomar para cargar de significado a nuestros términos.
Abordaremos, a continuacion, las tensiones que aparecen cuando tratamos de definir la

vejez, o al anciano, segun algunos de estos diversos marcos conceptuales:

a) Enreferencia a la edad

b) En referencia a la fisiologia y a la cognicion
c) Enrelacién a la dependencia

d) Enrelacidn al aspecto fisico

e) Enrelacion al tiempo genérico

a) En referencia a la edad:

«no podran subir en el ascensor solos nifios de menos de doce afios, ni ancianos
de mas de cuarenta y cinco»'’.

Posiblemente, la forma mas habitual que se utiliza para referirse a una persona en la ve-
jez sea hacer referencia a su edad, es decir, realizando una aproximacién desde un punto

de vista cronolédgico. En este sentido los informantes sostienen:

Vejez es cuando pasan los afios de tu vida... a partir de una edad.
(M? Dolores; [SR] [38a]).

La vellesa... doncs arribar a una certa edat i... amb el temps et vas adonant que
hi ha gent que I’arriba abans i hi ha gent que ’arriba despres... fisicament, men-
talment

(Jose Antonio; [TRS] [33a]).

Pero ;cudl es el afio a partir del cual somos ancianos? La pregunta plantea un viejo pro-
blema semioldgico e incluso cientifico: en qué medida una proposicioén cualquiera se
corresponde con la realidad o, parafraseando a Foucault, cudl es la relacion entre las pa-
labras y las cosas. Zendn de Elea, un filésofo griego de la antigtiedad, planted ya la pa-
radoja del montén: un grano de arena no es un montdn; si afiadimos otro, el conjunto
tampoco lo serd; si sumamos un tercero, estaremos en las mismas... ;Cual es el grano,
entonces, que hace que pasemos de arenilla a montén? De igual manera, ;cudl es el afio

que establece la frontera entre la madurez y la ancianidad?

' Los ascensores en 1954 llevaban un letrero que sefialaba esta prohibicion. (Diario de Barcelona, 7-7-
1978).
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Esperanza: Mire, yo tengo 83 afios.
Miguel Angel: Y yo no te considero vieja.
Esperanza: Es que no soy vieja.
(Esperanza; [SR] [83a]), (Miguel Angel [S] [66a]).

Adoracion: El dia veinticinco cumplo 67.
Luis Miguel: Y eres una chiquilla.
(Adoracion; [SR] [66a]), (Luis Miguel; [SR] [65a]).

Aunque los informantes puedan coincidir en que la condicidon de “anciano” venga de-
terminada porque el sujeto alcanza una cierta edad, no es nada trivial conseguir que esa
edad se concrete con precision y, mucho menos, con unanimidad. Asi, acotar el signifi-
cado del término desde el punto de vista cronologico no es, de hecho, posible. A la po-
blacién en general le cuesta designar una edad concreta para situar el inicio del enveje-
cimiento y, curiosamente, ninguno de los informantes se ha situado dentro de esa etapa.

En los textos periodisticos tampoco hay acuerdo en establecer el afio a partir del cual
una persona entra en la vejez. Cuando los periddicos manejan datos estadisticos, nor-
malmente las personas de 65 afios son incluidas en la categoria de personas en la vejez.
No obstante, cuando los periodistas singularizan una situacion y se apartan de las esta-
disticas, el rango de edad que utilizan para incluir a personas en esta categoria es muy
amplio, y hemos encontrado referencias donde se califican como «ancianas» tanto a

personas de 55 afios como de 114:

La cuarta generacion, que se usa para englobar a una creciente franja de la pobla-
cion anciana que se ubica mas alla de los 60 (La Vanguardia, 19-5-2005).

Vells joves (de 55 a 75) y vells vells (mas de 75) (4vui, 8-7-1976).
Anciano de 82 afios que fue detenido... (£/ Pais, 23-8-2010).

El anciano (63 afios) consiguid llamar a la Guardia Civil (La Vanguardia, 23-3-
2005).

Precisamente esta ultima noticia fue objeto de tres cartas de lectores protestando por la

denominacién de «anciano» a una persona de 63 afios:

Si en el carnet de identidad figura que uno tiene 63 afios, no cabe calificarlo de
anciano (La Vanguardia, 23-4-2005).
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b) En referencia a la fisiologia y a la cognicién

Desde el punto de vista fisiologico y/o de la cognicion, la vejez se define como un esta-
do de pérdida de capacidades y, la persona anciana, como a alguien con un deterioro

que es consecuencia del paso de los afios. Los informantes, en este sentido, sefialan:

Es llegar a un extremo en el que no te puedes mover, pero mientras te puedes
mover y que tu te puedes cuidar, pues no eres viejo

(Amor; [SR] [66a]).

Yo no me encuentro vieja porque yo hago las cosas de mi casa, mas bien o mas
mal... yo lo hago... mi lavadora, mis platos... yo lo hago to

(Esperanza; [SR] [83a]).

Home, per a mi la vellesa es l'etapa de I’home en que, o sigui els ultims anys de
la seva vida en que, realment, esta bastant deteriorat. Comenga el declivi esta en
auge, es que no se com dir-te. Dins de les etapes de la vida d’un home, d’un esser
huma, evidentment, per a mi és ['ultima en tant que una duracio normal, si la
persona es mor al 30 no... i doncs hi ha una davallada important en quan lo que
és la plenitud d’una persona ..... hi ha gent que entra dins la vellesa en un deter-
minat moment i que esta molt més bé de salut que un altre, pero clar, evident-
ment, hi ha un deteriorament, un desgast fisic normal. Que hi hagi més o que hi
hagi menys, dependra de cada persona. No necessariament ha de ser una perso-
na inservible

(M* Mercg; [D] [49a]).

Uno empieza a ser viejo cuando a uno las piernas no le responden; cuando a uno
la mente le desvaria un poco... le falla... aquello que pierde un poco la razon.

(JoseManuel; [B] [81a]).

Considero que a partir de esa edad (se refiere a los 65 afios)... yo creo que es
cuando empieza ya el... cuando llegas a la punta alta que es cuando se empieza a
ir perdiendo la memoria que conlleva acordarte de lo pasado, como si lo estuvie-
ras viviendo... se te va yendo la olla.

(Miguel Angel; [S] [66a]).

La vellesa és una etapa en la que deixes de produir diners i recursos per a que la
societat funcioni i passes a un altre nivel [...] Quan et fas gran comencen les limi-
tacions 1 pots arribar a un deteriorament de 1’edat.

(M Luisa; [MM] [SOC] [26a]).

Es un poco de pérdida a nivel social, personal, econémico [...]. A nivel emocio-
nal también supone un desgaste porque llevas acumulando y a lo mejor adminis-
trar y como abordarlas... [las emociones]. Yo creo que emocionalmente se es mas
débil.

M? Montserrat; [MM] [PDG] [25a]).

40



Vejez y pérdida de facultades son aspectos frecuentemente asociados en los textos pe-
riodisticos™, en los que automaticamente se coloca a la persona en la vejez «bajo sospe-
cha» de ser «insensata». Son muchas las noticias, cronicas etc. que ponen en entredicho

la sensatez de las personas por el simple hecho de su edad:

A pesar de su edad (80 afios) daba la impresion de un individuo muy despierto
con las capacidades intelectuales intactas (£/ Pais, 22-5- 2005).

El hecho de que algunos mayores lleguen hoy en dia a su vejez con plena lucidez
o vitalidad... ha llevado a hablar de un futuro envejecido que se avecina (La
Vanguardia, 19-5- 2005).

Felt, 91 afios, [...] su falta de acuerdo previo nada tuvo que ver con intereses eco-
némicos, sino con dudas de que el anciano ex nimero dos del FBI esté en sus ca-
bales (La Vanguardia, 3-6- 2005).

Lo abrupto de la llegada de la vejez, la marginacion social del anciano, el deterio-
ro fisico o el mal humor (La Vanguardia, 20-10- 2010).

Asimismo encontramos que, aunque la profesion de la persona sea el centro de la

informacion, siempre se hacen referencias a su buen estado cognitivo y de salud:

Lévi-Strauss no so6lo es capaz de generar pensamiento lucido con sus 97 afios,
sino que puede convertirlo en materia en publico con impecable autoridad sobre
el idioma y las ideas (La Vanguardia, 14-5- 2005).

En una ocasion cayo una bomba a la entrada del tiinel», recuerda este anciano de
memoria lucida. (La Vanguardia, 24-5- 2010).

En la misma linea, el redactor destaca del profeta Jeremias pintado por Miguel Angel

que no es (y que, por tanto, deberia ser), decrépito:

Un anciano fuerte, nada decrépito, con una larga barba blanca, la cabeza apoyada
en una mano (La Vanguardia, 19-4-2005).

c¢) En relacion a la dependencia
En concordancia con el punto anterior, y como corolario de la merma antes referida de
las capacidades fisicas y cognitivas, se define la vejez como una situacidén que crea de-

pendencia de una persona:

% La asociacion vejez-pérdida de facultades se puede constatar facilmente en los recortes de prensa de los

afios 2005 y 2010. En cambio, no la he encontrado en ninguna seccion de la prensa de 1976 consultada.
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Yo creo que llegar a la vejez es llegar a un momento en el que tienes que depen-
der absolutamente de todo el mundo, porque si llegas a la vejez... tienes que de-
pender de los hijos, si tienes. Si no tienes hijos, debes de depender de alguna ins-
titucién, de algun vecino... Vejez es cuando eso no lo puedes hacer ti y necesitas
a otra persona.

(Miguel Angel [] [66a]).

La vejez es cuando estds esperando que te vengan, por ponerte un ejemplo, a
traerte la botella de leche o la barra de pan que necesitas cada dia porque no te la
puedes traer... no sé... incluso en casa que te la calienten porque no te la puedes
arrimar... entonces yo a eso si lo llamo vejez

(Adoracidn; [SR] [66a]).

La vejez, segiin un redactor de la Vanguardia: «huele a complicado, a desgaste, a en-
fermedad, a cansancio» (La Vanguardia, 11-8-2005) dado que comporta dependencia de

otra persona para llevar a cabo determinadas actividades:

Hay personas que dependen literalmente y en distintos grados de un tercero que
les ayude o acompafie a realizar los gestos mas basicos... (La Vanguardia, 18-5-
2005).

Las actividades que quedan afectadas en la vejez se resumen en este recorte de prensa:

Asear a los ancianos, darles de comer, vigilar que se tomen la pastillas, cambiar-
les las sabanas, escuchar y preguntar, hablar de gente que murié hace tiempo, co-
gerles la mano y prepararles la merienda (£/ Pais, 22-01-2005).

En todos los paises industrializados se esta extendiendo una preocupacién comin
(quién cuidara de nuestros ancianos? (La Vanguardia, 11-7-2010).

Sin embargo, esta vinculacidn actual entre merma cognitiva o fisica y necesidad de
atencidon o cuidados (en definitiva, esta vinculacidn entre ancianidad patolédgica y de-
pendencia) no siempre ha existido. Aun cuando, efectivamente, la condicién de depen-
diente se ha asociado desde hace tiempo a la vejez, esta dependencia, sin embargo, no
siempre ha buscado su causa en el deterioro de las capacidades de la persona.

En la prensa del 76, época en la que la gran mayoria de los ancianos carecian de pension
de jubilacién (Céritas, 1976 y 1978; Barenys, 1990; Campos, 1996) o que, aun dispo-

niendo de ella, la cuantia de esta era muy escasa”', la dependencia del anciano se identi-

21 A titulo orientativo observamos que en 1976, el Salario Minimo Inteprofesional (SMI) era de 3,57 veces
la pension de jubilacién (SMI de 50,41 eu/m y la media de pensidén de la Seguridad social era de 14,1
eu/m). Cabe destacar que en 1976 en Barcelona el 11,36% de los ancianos cobraban 9 eu/m del FNAS

(Fondo Nacional de Asistencia Social), dirigido a aquellos ancianos que no percibian pension de jubila-
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fica mas con la carga y la dependencia econdmica y menos con la necesidad de cuida-

dos o atencién:

La situacion de la gran mayoria de ancianos es angustiosa y poco menos que in-
sostenible, y subsisten gracias a la ayuda de sus propios familiares que les prestan
ayuda en el vestido, comida y cobijo (La Vanguardia, 25-07-1976).

Aparte de los atavicos casos de indigencia, de enfermedad y de insuficiencia de
las pensiones, el problema se agrava por un hecho: la crisis y la trasformacion de
la familia... (La Vanguardia, 3-10-1976).

d) En relacion al aspecto fisico
Vejez también se relaciona con el aspecto fisico. Nuestros informantes, ya sean especia-
listas o legos, sefialan que son capaces de discernir si una persona es anciana o no por su

imagen:

Sonia: Yo me dejo llevar mucho por lo fisico. Es lo primero que me entra por los
0jos y digo: «es una persona mayor.

Investigadora: ;Como la caracterizarias?

Sonia: Pelo blanco, un poco encorvadito o encorvadita, mas bien tirando a
delgado... un poco gastadito a nivel de que lo ves en las piernas, en la forma
de andar y tal.

M? Montserrat; [MM] [PDG] [25a]).

Nuria: Lo primero, su apariencia fisica: como anda, como va vestida... si va
limpia o no...
Investigadora: jEn la vejez una persona va mas sucia?
Nuria: Si.
(M?® Dolores; [SR] [38a])

En este sentido, Miguel Angel sefiala lo que una persona «aun teniendo 80 afios» puede

no ser y, por tanto, lo normal es que lo sea:

Puedes tener 80 afios, estar un poco lucido y tal y poder ir aseado, bien vestido...
(Miguel Angel; [S]; [66a]).

cion, rentas de capital o derecho de alimentos entre parientes (Caritas, 1978). En el 2011, el salario mini-
mo correspondia a 0,8 veces la pension de jubilacion (SMI de 641 eu/m y la media de pension de la Segu-
ridad Social de 804,96 eu/m). (Célculos obtenidos a partir de: Caritas, 1976 y 1978; INFOFOL, 2012; Mi-
nisterio de Empleo y Seguridad Social 2012).
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En los recortes de prensa, cuando el protagonista de la noticia es una persona en la

vejez, el periodista parece no poder evitar describir su aspecto:

La piel se resquebraja como la tierra de un vifiedo, la carne se pudre y desprende,
el espiritu sufre una hipotermia emocional por la que nada importa, nada tras-
ciende a nuestra superficie (La Vanguardia, 3-08-2005).

Y los articulos y entrevistas que hacen referencia a ella acostumbran a ir acompafiados
de descripciones de la apariencia. Esta tendencia llega a tal extremo que, en algunos
casos, «la noticia» se limita a la descripcion fisica del protagonista. Las noticias
presentan la vejez en términos de pérdidas, de «lo que [las personas] ya no son». En este
sentido, podemos leer, que «no hay forma de envejecer dignamente» (E! Pais, 3-08-

2005), o:

Sus habitantes envejecen prematuramente... las mujeres, al envejecer con tanta
rapidez, carecen de jovialidad y alegria. Si bien las muchachas espafiolas son a
menudo muy bonitas, con mayor frecuencia se afean y deforman atrozmente al
llegar a la vejez (La Vanguardia, 24-06-2005).

Hemos de apuntar que, la imagen dominante de la ancianidad es la presentacion de una

persona decadente:

Un anciano sin un solo diente lame, besa un helado que se esta derritiendo. Tiene
la bragueta mal cerrada y sucia, y dice que va a ir al ayuntamiento a poner una
bomba (E! Pais, 20-08-2005).

. No obstante, quizd la afirmacién mas palmaria de esta decadencia la recoge un

periodista que nos presenta al escritor Roa Bastos de esta manera:

Olia a vigjo el viejo; un tufo inconfundible que anuncia lo que esta en visperas, lo
inevitable, y que debe ser como la halitosis y el roncar; algo imperceptible para
quien lo produce, que sin embargo marca una impronta desagradable en quienes
lo sufren (La Vanguardia, 30-04-2005).

En paralelo al conjunto de cronicas o noticias que vinculan la ancianidad con los rasgos
mencionados mas arriba, también existen, aunque en menor medida, otros articulos que
destacan, precisamente, aspectos de caracteristicas contrarias. Tal es el caso de la des-

cripcion de unos “ancianos alemanes” visitando el Pantedn:

Casi todos los miembros del grupo son ancianos. Saludables, pulcros, vestidos
con discrecion (La Vanguardia, 24-04-2010)

Estos textos, que no renuncian a realizar una descripcion fisica de los protagonistas,

destacan, sin embargo una imagen de ellos que considerariamos habitual en las personas
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de cualquier edad. Con este artificio literario el redactor consigue, precisamente, refor-

zar la imagen deteriorada de la ancianidad.

e) Enrelacion al tiempo genérico

Entre los informantes, la idea de envejecer remite un proceso en el cual diferentes va-
riables (caracter, estado fisico, imagen, etc.) juegan un papel que puede modificar el
proceso estrictamente cronoldgico. No obstante lo anterior y, en lineas generales, se de-
fine y concibe el envejecer, el hacerse mayor, como un proceso de pérdida progresiva en
diferentes frentes. Precisamente este componente procesual impide, como hemos visto
en un apartado anterior, que se sefiale con precisiéon un punto inequivoco de inicio. Sea
cual sea la referencia que se tome, el componente temporal siempre esta presente, por lo
general como trasfondo; como condicidn necesaria. Precisamente el caracter procesual
de esta es lo que impide establecer con nitidez un término a partir del cual los predica-
dos sobre la vejez se puedan usar con propiedad. Por el contrario, vejez, anciano, se
emplea en todo tipo de discursos como vocablos de significados imprecisos; referencias
implicitas que, por este caracter amorfo de la cosa referida, impiden fijar con precision
exactamente de qué se esta hablando.

Y es asi que, en la mayoria de los articulos y estudios consultados®, tanto los realizados
desde una perspectiva social y clinica como los pertenecientes a los medios de comuni-
cacion escrita, los matices que establece la poblacion en general quedan disueltos y nos
encontramos con que la vejez se presenta como algo homogéneo. La vejez configura por
si sola la condicion personal del sujeto sin tener en cuenta otras variables. Se es viejo y
basta. Es una variable que no se acompaiia de otras originarias, como el sexo o el origen
familiar, ni de variables adquiridas, como la educacion o la carrera profesional. La cate-
goria vejez se concibe como unitaria, con unas caracteristicas y valores (o, mejor, disva-
lores) asociados a pérdidas.

Es asi que la vejez se convierte en una categoria social en lugar de remitir a una realidad
bioldgica o cronologica. Una no es vieja, sino que es considerada vieja por los demas. Y
en esta asignacion de individuos a la categoria intervienen determinantes de clases muy

diversas: posicion econdmica, estatus, nivel intelectual, actividad publica, etc. Esta claro

2 Los 25 articulos y estudios que se han consultado sobre la vejez (en revistas de neurologia, geriatria,

gerontologia o sociologia) se han publicado en el periodo que va del 1976 al 2012.
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que no se puede ser viejo sin tener una cierta edad, pero es igualmente cierto que se
puede tener esa cierta edad sin ser viejo.

Por otra parte, se da por sentado que la categoria vejez es biologica y socialmente fija,
inmutable e inevitable. Esta es una de las criticas que, desde la gerontologia critica y las
corrientes interpretativas y hermenéuticas, se hace a los estudios de la década de los 70,
inscritos en la llamada «teoria de la subcultura», que intentan clarificar conceptualmente
qué significa la aparicién de una microsociedad anciana (Freixa, 1996; Gullette, 2004;
Vicent, 2003; Vicent et al., 2008). Las ultimas tendencias en los estudios de esta co-
rriente discuten precisamente esta vision homogeneizadora y pasiva de los ancianos y
dan cuenta de cdmo, en diferentes sociedades, la diferencia bioldgica —el paso del tiem-
po— no proporciona un sustrato universal que determine univocamente la configuracion
de las relaciones sociales. La vejez y la juventud son fruto de relaciones sociales, nos
dirdn los autores, y si cambiamos estas relaciones sociales, modificaremos igualmente
las categorias. (San Roman, 1990; Garcia, 1995; Montorio et al., 2002; Gullette, 2004;
Degnen, 2007).

Siguiendo a San Roman (1990), Montorio (2002) o Garcia (1995), la vejez es conse-
cuencia de un proceso biologico, pero es también una construccion cultural, en el senti-
do de que las imdgenes que construya la sociedad sobre la vejez van a influir en la for-
ma en que €sta se viva y se desarrolle por parte de las personas. Asi, una persona es vie-
ja o joven, como en cualquier otro rol y estatus social, cuando las demas personas asi lo
consideran, o como escribié Simmons en 1945: «Un anciano es todo aquél definido co-

mo tal en su medio social» (San Roman, 1990: 22).

5.2. Oposiciones binarias
Segun propone Lévi-Strauss (1995), el lenguaje es susceptible de ser tratado como el
producto de una cultura. La lengua refleja la cultura general y, al mismo tiempo, es
también una parte de la cultura: constituye uno de sus elementos. Entre lenguaje y
cultura existe una relacion: el lenguaje aparece como condicidén de la cultura, en la
medida que aquella posee una arquitectura similar a esta ultima. Tanto el lenguaje como
la cultura se edifican por medio de oposiciones y correlaciones binarias (es decir, de

relaciones logicas), por lo que el lenguaje

Puede ser considerado como los cimientos destinados a recibir las estructuras que
corresponden a la cultura en sus distintos aspectos; estructuras mas complejas, a
veces, pero del mismo tipo que las del lenguaje (Lévi-Strauss, 1995: 110).
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A partir de la clasificacion de la realidad en correlaciones y oposiciones binarias es co-
mo el hombre puede interpretar el entorno que le rodea y orientar su comportamiento.
Para Lévi-Strauss (1995) las estructuras universales de pensamiento estan formadas por
oposiciones de este tipo y todo sistema simbolico se funda, igualmente, en el desarrollo
complejo de estas oposiciones. En el sistema simbdlico que rodea a la vejez o anciani-
dad, podemos encontrar, entre otras, dos oposiciones binarias claves en la configuracion

de la imagen de la vejez en nuestra sociedad: vejez-juventud y poblacidn pasiva - activa.

a) Vejez-juventud.

Toda oposicion binaria que coadyuva a la construccién de un sistema simbolico esta
emparentada con otras muchas oposiciones, que son actualizadas cada vez que se expre-
sa uno de los factores del binomio. La hipervaloracion de lo joven es una caracteristica
de nuestra sociedad que, de modo recurrente, produce una exaltacion de una serie de
rasgos asociados a la juventud (Rodriguez, 1979:77; Barenys, 1990: 10; Wilinska,, et
al. 2010). Estos valores juveniles son radicalmente opuestos a los valores potenciales
del anciano puesto que este, de hecho, carece de ellos (San Roman, 1990). De este mo-
do, los valores de la vejez no son tales, sino disvalores; no sefialan una potencia, sino
una ausencia; y se definen, por tanto, negativamente, como un no-tener-ya, como una
pérdida.

Los medios de comunicacién de masas reproducen, amplificandola, la estructura binaria
mencionada. Muestran una vez y otra la belleza de las formas corporales (Barenys,
1990), la prestancia fisica, la plenitud de fuerzas y la capacidad de seducir propias de la
juventud. Hasta aqui no estamos lejos de las tendencias del mundo clésico o renacentis-
ta. Pero la version actual de este mito de la edad dorada tiene ademds unas caracteristi-
cas que derivan de nuestros principios culturales. El joven adulto se presenta como po-
seedor de posibilidades para el éxito social, inteligente y rapido (Wilinska, et al. 2010;
Gullette, 2011). Es aqui donde inciden los rasgos tipicos de una sociedad vertebrada por
modelos de producciéon y de consumo y dominada por la fascinacion del triunfo social
pensado, €ste, como «publicidad» o reconocimiento social. Para Barenys (1990), nues-
tra sociedad pivota sobre la produccion industrial y de servicios. La nifiez y primera
juventud son las etapas de capacitacion, mientras que la madurez es la fase productiva y
reproductiva. Queda, entonces, la vejez, que en este esquema es un periodo que queda
en los margenes: ni produce, ni se reproduce (Martinez, et al., 2010). Kitwood sefiala

que nuestra sociedad esta impregnada de un “edaismo” que califica al anciano de «in-
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competente» y a la vejez de, «repugnante y onerosa» y que discrimina a los ancianos
«tanto desde el punto de vista personal como estructural» (Kitwood, 2003: 33). La ima-
gen de la vejez actual es similar a la ya denunciada a finales de la década de los setenta.
En este sentido, Rodriguez Ibafiez, (1979) sefialaba: «Las personas de edad son conce-
bidas como anacronismos (absurdos, ridiculeces), incluso en las escenas cotidianas en
que pueden intervenir» (Rodriguez Ibanez, 1979: 78).

En referencia a la devaluacién de la vejez y del anciano, Menéndez (2002) apunta, en la

misma linea que Barenys, que:

El anciano no sdlo pasa a ser obsoleto productivamente, sino que pasa a ser el tes-
tigo, a evidenciar con su cuerpo procesos que necesitan ser ocultados por los no
ancianos en funcion de las nuevas ideologias del cuerpo y de la “eterna juventud”.
El anciano aparece como una carga que para el microgurpo doméstico y para los
sistemas de seguridad social, de tal manera que, salvo en determinadas sociedades
de bienestar, tienden a ser excluidos, encerrados o empobrecidos (Menéndez,
2002: 196).

Asi, la situacidn de los ancianos en nuestra sociedad se asimila a la que se produce en
las «culturas prefigurativas»™ que describe Margaret Mead (1997).

La edad, en definitiva, se asocia a rasgos negativos. El transcurso del tiempo comporta
la pérdida progresiva de los rasgos asociados a la juventud, de modo que, como se ha
dicho ya, la vejez se explica casi exclusivamente en términos negativos, segiin ausencias
y carencias. La consecuencia logica de esta imagen de la vejez es su rechazo; es decir,
un rechazo no sélo del anciano, sino de la propia vejez, lejana o cercana. Este es el cal-
do de cultivo de lo que Buttler (1969) ha denominado ageism, entendido como

Un proceso de estereotipia y discriminacidn sistematica contra las personas por el

hecho de ser viejas, de la misma forma que el racismo y el sexismo se originan
por el color de la piel y el género (Butler, 1969: 22).

El ageism, que se ha traducido al castellano como «viejismo» (Salvarezza, 1998), «ge-
rontofobia» (Defensor del Pueblo, 2000) «edadismo» (Montorio, et al. 2002) o «ancia-

nofobiay, se entiende como el «reflejo de una intranquilidad profundamente arraigada

» Para Margaret Mead, las culturas prefigurativas son aquellas en las que las nuevas generaciones se
encuentran con un mundo radicalmente distinto al que se encontraron sus mayores cuando ellos mismos
fueron jovenes. Es asi que las nuevas generaciones no aprenden de sus mayores, quienes no tienen nada
que ensefiar: aquello que aprendieron ha quedado viejo. Muchos de estos adultos se enfrentan, asi, a un

mundo que ya no pueden comprender.
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entre los jovenes y gente de mediana edad que se manifiesta en una repulsidn al enveje-
cimiento y un desagrado a todo lo que se relaciona con la vejez» (Barenys, 1990: 10).
Este «edadismo», como otros ismos, implica una vision tdpica y despectiva de un grupo
social que, en este caso, consiste en considerar a las personas mayores como diferentes a

las demads en sus opiniones, deseos, necesidades, etc. (Montorio et al. 2002).

b) Activo-pasivo

Como ya se ha apuntado, las oposiciones binarias operan también en referencia a la es-
fera productiva, donde intervienen distinciones que permiten una division de la pobla-
cion en términos de poblacidn activa y poblacion pasiva.

Para Barenys, (1990) el declinar de las habilidades y destrezas a partir de cierta edad,
entra en conflicto con la productividad, incrementa la probabilidad de accidentes o difi-
culta la adaptacion a un perfil profesional que ha de remodelarse (reciclarse) permanen-
temente. El transcurso del tiempo no es inocuo para los factores de produccion. La edad
—lo hemos visto ya— tiene distinto valor segiin se hable de juventud o vejez. Este valor
no es solo axiologico; es, también, econdmico.

Y es precisamente la logica econdmica (burocratica, cuantificadora, mesurable) la que,
por medio de la determinacion artificiosa de un limite cronologico a la productividad,
ignora todas las dificultades de determinacion que antes hemos visto para definir nues-
tros conceptos y establece un punto de no retorno (los 65 afios) con una carga semantica
maximamente significativa: viejo es aquel que ya no produce. Se empieza a ser viejo el

mismo dia que se deja de trabajar:

En un entorno caracterizado por una devocion religiosa al trabajo y poblado por
individuos dedicados a la produccion conspicua como un medio importante de
autodefinicion y autojustificacion es de esperar que el retiro tenga una significa-
cion social tanto como econdmica» (Maddox, G.L. Retirement as social event, ci-
tado por Barenys, 1990: 7).

Y no deja de ser significativo cdmo una convencidn aparecida en la esfera burocratico—
productiva, mediante la cual se establece la edad de 65 afios como la edad de la jubila-
cion, se desliza hasta el &mbito clinico — sanitario para componer el término “demencia
senil”. Un término, como veremos mas adelante, igualmente arbitrario y convencional.

Desde la demografia humana, Abelldn y Vinuesa (1993) sefialan que la jubilacion, que
se deriva de la fijacion convencional de la vejez, no s6lo es una ruptura con los medios
econdmicos de la comunidad, sino también con los sociales, en la medida en que el tra-

bajo origina estatus. El anciano, entonces, es percibido como «pasivo». No sélo gasta
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cuando ya no produce, sino que «demanda atencién y cuidados dentro de un contexto en
el que privan las relaciones de dominio» (Abellan et 4l. 1993: 63). Cowgill y Holmes
(1972) y Menéndez (2002), en esta misma linea, enfatizan la decadencia del estatus del
anciano con la llegada de la modernizacion. Para estos autores, la imagen del jubilado
refleja tanto la burocratizacion de la ultima etapa de la vida en la sociedad industrial,
como el proceso de exclusion social que ésta conlleva, derivado de la segregacion del
aparato productivo. La aparicion del concepto retiro no es neutral en esta aproximacion.
Adicionalmente, Martinez (Martinez, et al., 2010), al igual que en la década de los se-
tenta Cowgill (Cowgill, 1974) sostiene que, con el desarrollo de la moderna tecnologia
economica y la creacién de nuevos roles, se hacen obsoletos los de los ancianos de las
sociedades tradicionales, y se otorga superioridad a los jovenes, tanto en la esfera pro-
ductiva como en la del conocimiento.

El andlisis exhaustivo de los articulos de prensa analizados pone de manifiesto inequi-
vocamente la asociacion entre poblacion pasiva y personas mayores de 65 afios. Los res-
tantes grupos, como los jovenes en edad escolar, las personas con invalidez laboral, los
desempleados, etc., aun considerandose poblacidon pasiva y dependiente de la activa,
aparecen de forma subsidiaria o secundaria. Las personas de mas de 65 afios —ahora, los
viejos— devienen el paradigma de la pasividad. Ellos son la encarnacion de la poblacion
pasiva, en permanente dependencia econdmica —por definicion— de la poblacion activa.
No es extrafia la deriva inevitable que conlleva esta oposicidn: los viejos se convierten
en un problema economico. Unas veces, porque se identifica vejez con penuria econo-

mica. Asi podemos leer:

Ser viejo en Espaiia, ademas de un logro técnico, puede convertirse en riesgo, da-
da la precariedad de medios con que cuentan nuestros mayores para la supervi-
vencia (Correo Catalan, 26-10-1976).

Actualmente las personas mayores tienen "muchas carencias" ya que cerca de dos
millones de pensionistas cobran menos de 500 euros y hay muchos jubilados por
debajo del umbral de la pobreza (La Vanguardia, 4-08-2010).

La pobreza de los ancianos esta oculta, con frecuencia por las propias victimas,
demasiado orgullosas para hablar de su situacion (La Vanguardia, 20-06-2005).

La problematica fonamental de la vellesa es [’economica. La manca d’ingressos
ha accelerat el seu procés de marginacio (Avui, 27-10-1976).

Y otras veces, porque las pensiones se consideran un coste social y una carga econéomi-

ca dificil de mantener para el Estado:

Progresivamente, los paises desarrollados han tomado conciencia de los proble-
mas financieros que trae consigo el envejecimiento de la poblacion, unido a que

50



los ingresos de la seguridad social dependen exclusivamente de los activos (La
Vanguardia, 11-05-2005).

Se ha duplicado en los ultimos cinco afios la cifra de ciudadanos de 100 afios o
mas, lo que agudiza el problema para garantizar las pensiones a una poblacion
que cada vez supera mas facilmente el siglo de vida (E/ Pais, 17-09-2005).

La oMS prevé que en el afio 2050, el 21% de la poblacion mundial sea mayor de
60 afios, insoportable para la tesoreria publica y para poder pagar el sistema de
pensiones (La Vanguardia, 11-7- 2010).

5.3. La sociedad de Matusalen y la decrepitud

La representacion de la vejez que tiene nuestra sociedad no puede ser separada de la que
tiene de otras edades y de codmo se plasman, en cada caso, los roles y estatus que se
asignan a cada una de ellas (San Roman, 1989; Barenys, 1990; Roix¢, 1996; Kitwood,
2003; Gullette, 2004; Degnen, 2007).

Es un hecho que la esperanza de vida ha aumentado. Hasta hace unas décadas, las per-
sonas que llegaban a ancianos eran pocas y eso, posiblemente, hacia que su estatus fuese
elevado®. Su papel como depositarios del conocimiento y, en este sentido, como trans-
misores del saber, hacia de ellos personas valiosas. Pero hoy, la educacién de masas
desde la nifiez prepara a los jévenes para conocimientos impensables cuando sus padres
tenian su misma edad. Los jovenes estan «mejor preparados» que sus progenitores, lo
cual conduce a una inversion de los estatus en la que los ancianos, cada vez mas desfa-
sados del circuito educativo, sufren una segregacion intelectual. Asi que, por un lado la
experiencia profesional del anciano no sirve para orientar y ensefiar a nuevas generacio-
nes Yy, por otro, considerado en términos estrictamente economicos, el anciano ha deja-
do de ser «un bien escaso». Siguiendo esta ldgica mercantil implacable, no por més me-
taférica menos descriptiva, hoy la «oferta» de personas mayores excede con creces a la
demanda, por lo que su precio baja. Habida cuenta de que el inico patrén del que dispo-
ne el individuo de las sociedades modernas para medir el valor de una cosa es el precio,
no es raro que el valor de la ancianidad tienda a cero. Y en la medida en que las perso-
nas ancianas dejan de ser un bien escaso, el culto a la juventud se potencia y sale refor-
zado. Esta imagen desvalorizada de la vejez solo tiene sentido desde una cierta perspec-
tiva, simétrica y opuesta, respecto de la juventud. La existencia de esta imagen constitu-

ye mas un signo de dominio sobre la vejez que una verdad acerca de ella. No obstante,

#* Verdt (1981) pone en suspenso esta premisa indicando que, posiblemente, se trata mas de un mito que

de un hecho real.
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lo importante es que el despliegue de este discurso tiene efectos de tipo econdmico,
politico y social.

Teresa San Roman (1989) sefiala que una forma de clasificar a una sociedad es teniendo
en cuenta la edad de su poblacion. Cuando un 4% de sus miembros supera la edad de
los 65 afios, se considera una sociedad joven; una sociedad madura es cuando esta pro-
porcion esta entre el 4% y el 6,9%, y se considera una sociedad envejecida cuando llega
al 10% o la supera. Obviamente, el aumento de la proporcion de ancianos y la disminu-
cion de la de nifios conduce a un envejecimiento de la poblacion. Este fenomeno afecta
especialmente, segln la autora, a paises industrializados.

La esperanza de vida en Espafia al inicio del siglo XX era de 35 afios. Hoy es de 77,8
aflos para los varones y de 83,1 afios para las mujeres (FAE, 2010). Ademas, la Proyec-
cion de la poblacion de Espariia a largo plazo del INE prevé para el afio 2049, es decir,
para dentro de 38 afios, que esta esperanza serd de 83,1 afios para los varones y de 89,9
afios para las mujeres (FAE, 2010). Es la primera vez que nos enfrentamos a un enveje-
cimiento en masa con tantas personas en esta franja de edad.

Las informaciones relacionadas con la cuantificacion del nimero de ancianos y con el
aumento de la esperanza de vida han proliferado en estas ultimas décadas”™. Desde un
discurso de «demografia apocaliptica», se reitera la preocupacion por saber con exacti-
tud cuantos viejos hay, cudntos habrd y cual es y cual serd el coste de su atencion en
términos tanto econémicos como sociales.

Los ancianos son, de este modo, objeto de una operacidn de cuantificacion:

El nimero de espafioles mayores (de ellos, uno de cada cuatro es octogenario)
supera en mas de un millén al de mayores de 14 afios (E/ Pais, 03-12-2005).

Nadie discute ya que hay que afrontar el problema del envejecimiento de la po-
blacién. La proporcién de 65 afios o mas ha pasado del 11,2 % en 1981 al 18,1%
en el 2010 y llegara al 20,6 % en el 2020 (La Vanguardia, 7-9- 2010).

Incluso alglin recorte sefala:

La tecnologia ha hecho que sea posible su supervivencia masiva. Pero por el
momento, no ha conseguido que, ademas de sobrevivir, los ancianos no sean una
enorme rémora. Aunque parezca cruel, en aquel congreso se dijo que «los avan-

2> Es habitual encontrar en articulos, en webs, en noticias de diarios, etc. que giran alrededor del
envejecimiento, un encabezamiento en el que se hace un recuento de la poblacion anciana y de las

expectativas de vida.
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ces técnicos han conseguido que sean, al mismo tiempo, abundantes, resistentes e
inatilesy (La Vanguardia, 16-11-1976).

El aumento del numero de personas que experimenta un colectivo dentro de un sistema
social provoca transformaciones cualitativas dentro del propio colectivo y dentro de la
estructura social que lo incluye. Ademads, segiin Verdu (1981), las representaciones so-
ciales de las etapas de la vida cambian al transformarse historicamente las estructuras y
organizacion sociales. Por lo tanto, el aumento de poblacidén anciana hace que su repre-
sentacion social no sea la misma, en definitiva, que la que era unas décadas atras (Ba-
renys, 1990: 5).

San Romaén lleva a cabo una revision de las diferentes teorias sobre la vejez y observa
que en las sociedades modernas se da un descenso en el estatus del anciano. Los moti-

vos que sefiala son diversos:

La modema tecnologia de la salud, la moderna tecnologia economica, el creci-
miento de la urbanizacion del territorio y la educacion masiva inciden en varia-
bles demograficas y econdmicas, produciendo un efecto combinado en el descen-
so de estatus del anciano a partir de varios componentes, esto es, la jubilacion, la
dependencia social y econdmica o la segregacion intelectual o social, todo ello
apoyado desde la ética del trabajo y el culto a la juventud (San Roman, 1990: 60).

Para esta autora, el proceso de marginacion de los ancianos en Catalufia no es diferen-
te del que padecen otros grupos de marginados. Este proceso consiste en la paulatina
exclusion de los ancianos de los espacios y recursos comunes, que se acompafia y ali-
menta de una formulacion ideoldgica que da soporte racional y justifica moralmente es-
ta suplantacion®’. La autora sefiala que la denegacion de acceso al ambito publico co-
mun se atribuye a una supuesta incapacidad personal, que implica la negaciéon de los

atributos sociales de entidad personal en el anciano. En definitiva, para San Roman los

%% San Roméan define como posicién de marginacion:

Aquella que en su posicion mas extrema, aun situada en un sistema ecocultural dado e inter-

actuando con ¢l, no es una posicion prevista en el sistema de relaciones definitorias de esta-

tus, no actia sobre la base de los roles correspondientes a esos estatus, ni exhibe las propie-

dades de estado correspondientes a las coordenadas espacio-temporales concretas del sistema.

Sus relaciones con el ecosistema estan negativamente determinadas por las que se realizan en

el propio sistema ecocultural (San Roman, 1990: 116).
" En la misma linea, desde las teorias del rol, se mantiene la hipotesis de que, en nuestra sociedad, gran
parte de la estratificacion social es, en gran medida, una cuestion de edades. En este sentido, estas teorias
sostienen que la edad seria mas determinante del estatus que la clase social, y concretamente, los ancianos

tendrian el estatus mas bajo (IMSERSO, 2000a: 85).
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distintos grados de marginacion a los que se enfrenta la ancianidad revelan aspectos
cruciales (por su generalizacion) de nuestras sociedades.

Aunque la situacion de envejecer y sus secuelas a nivel individual que se daban hace
unas décadas no eran diferentes a las de hoy en dia y aunque, igualmente, las repercu-
siones familiares fueran similares, el nimero de ancianos en nuestra sociedad ha altera-
do radicalmente la situacion. En este sentido, Moragas (1995) sostiene que cuando de-
terminados individuos presentan dificultades para llevar «una vida plena», se habla de
patologia individual; pero si el nimero de personas aumenta y se convierte en un colec-
tivo identificable, entonces el problema se denomina social. De ahi que, segin este ge-
rontologo, se incluya a la ancianidad como un problema social.

Segun San Roman, es posible que este aumento de la poblacidn anciana sea lo que haya
propiciado un mayor nimero de resortes politicos y econdomicos para que las ciencias
sociales se ocupen extensamente de la ancianidad. Las aproximaciones cientificas, asi,
se han desencadenado por lo que parece ser el «problema del envejecimiento de la
poblacién» y no tanto por una perspectiva tedrica provocada por conocimientos y
teorias’’.

Como hemos visto en este punto, el aumento de ancianos en nuestra sociedad y los
«problemas» que trae consigo el envejecimiento se observan como un fenémeno nuevo
y actual. No obstante, segun un informe de la OMS que data de 1959, las preocupaciones
que giraban alrededor del envejecimiento son las mismas que las de ahora, tanto por lo
que se refiere al aumento del nimero de ancianos como por lo que se refiere a su salud

mental. De este modo, podemos leer:

No seria posible comprender los problemas de salud mental del envejecimiento y
de la vejez sin tener en cuenta los cambios de la estructura demografica. Las
preocupaciones actuales empezaron probablemente con el rapido aumento de la
proporcién de personas de edad avanzada (OMS, 1959: 4).

La esperanza de vida ha aumentado gracias, entre otros factores, al desarrollo de las dis-
ciplinas médicas ligadas, precisamente, al incremento de la longevidad. No es raro, por

lo tanto, encontrar individuos que superen los 90 afios. Generalizando mucho, no es

¥ Cuando los ancianos o la vejez son el foco de atencidn de la produccion cientifica, siempre son vistos
de manera problematica: como victimas o responsables de problemas, tanto de orden econémico como
social, evocando actitudes negativas, despertando temor y preocupacion (Wilinska, et. al, 2010;

Rozanova, 2010).
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arriesgado decir que el desarrollo de la medicina ha tenido mayores éxitos en el trata-
miento del deterioro orgénico que en el del cognitivo. Es por eso que, hoy mas que nun-
ca, al tradicional estadio de la vejez cabe afiadir ahora el de la decrepitud® no ya como
excepcionalidad, sino como un episodio previsible en el ciclo vital de todas las perso-
nas.

The role of the aged primitive Society, publicada por Simmons en 1945, es considerada
la primera obra de geroantropologia. El autor sostiene que todas las sociedades distin-
guen entre ancianos competentes (o habiles, o utiles) y ancianos dependientes (o decré-
pitos), y que el anciano sera mas valorado cuanto mas competente sea (Simmons, 1945:
33). Simmons afirma que aunque las actividades y el trato hacia ellos varia mucho se-
gun las sociedades, los ancianos, en general, son tratados con respeto mientras llevan a
cabo algun tipo de actividad que se valore como necesaria, tanto en la subsistencia co-
mo en el sistema simbolico, y conservan intactos sus derechos politicos, civiles y de
propiedad.

San Roman (1990) sostiene que la definicion social de decrepitud depende por un lado
de las tareas que una sociedad considere ttiles y, por otro, de las condiciones fisicas y
psiquicas o del deterioro de éstas en relacion a esas mismas actividades. Aun asi, esta
utilidad social, segtn la autora, no justifica por si sola la atribucion de decrepitud. Lo

que si va a determinar esta atribucion sera que:

Las tareas y actividades a las que pueda seguir teniendo acceso no solo sean uti-
les sino culturalmente entendidas como adecuadas a una persona adulta de su se-
X0 y de su posicion social (San Roman, 1990, p.35).

Tras la problematizacion de la vejez (que se concreta entre mediados de la década de los
setenta y mediados de los ochenta), los ancianos con deterioro, los ancianos decrépitos,
aparecen como un problema, como una carga econdmica y social que requiere formas
de intervencion y politicas especificas. Es entonces cuando empieza a surgir y a conso-

lidarse el discurso de la demencia.

* La definicién social de decrepitud, segiin San Romén, depende «por una parte, de las tareas que puedan
considerarse tutiles dado un determinado tipo de organizacion de la sociedad en cuestion, y, por otra, de
las condiciones fisicas y psiquicas o del deterioro de estas en relacion a aquellas actividades. Pero esta
utilidad social no justifica la atribucién de habilidad o decrepitud del anciano, sino que las tareas y
actividades a las que pueda seguir teniendo acceso, no sélo sean utiles, sino culturalmente entendidas
como adecuadas a una persona adulta de su sexo y también su posicion social donde haya tales

diferencias» (San Roman, 1990: 35).
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PRIMERA PARTE: EL SABER: LA ARTICULACION DE LO DECIBLE Y LO VISIBLE.

El presente trabajo desarrolla y amplia una investigacion en el campo de la demencia
senil llevada a cabo entre febrero y junio del afio 2002. En aquella ocasion, el estudio
tenia el objetivo de poner al descubierto qué saber se estructuraba alrededor de la de-
mencia senil como nueva categoria clinica. En el presente apartado presentamos una
relectura y andlisis de aquel primer trabajo de campo a partir de una ampliacion de datos
etnograficos recogidos a lo largo de ocho afios de trabajo adicionales. Esto nos ha per-
mitido reinterpretar, matizar y ampliar algunos datos y conclusiones en torno a los dis-
tintos saberes que giran alrededor de la demencia senil y de los procesos de subjetiva-
cion que se estdn dando para que ésta se consolide como un objeto patoldgico, esto es,
para que el individuo interiorice una idea de la demencia senil que equivale a la de una

situacion morbosa.
Primer interrogante: ;Qué se dice sobre la demencia senil?

[lustraremos este apartado, siguiendo a Deleuze (1998), haciendo uso de una de las tres
preguntas foucaltianas: ;qué sé?

Para Foucault, saber es:

Aquello de lo que se puede hablar en una practica discursiva que asi se encuentra
especificada: el dominio constituido por los diferentes objetos que adquiriran o no
un estatuto cientifico [...]; un saber es también el espacio en el que el sujeto pue-
de tomar posicion para hablar de los objetos de que trata en su discurso [...]; un
saber es también el campo de coordinacion y de subordinacion de los enunciados
en que los conceptos aparecen, se definen, se aplican y se transforman [...]; en
fin, un saber se define por posibilidades de utilizacion y de apropiacion ofrecidas
por el discurso (Foucault, 1999b: 306-307).

Deleuze explica, a su vez, que la pregunta ;qué sé?, en términos de Foucault, remite a:

La doble serie de las cosas y las palabras, del ver y del decir, formas de visibili-
dad y formas de legibilidad, heterogéneas e irreductibles, pero trabadas como
contenido y expresion, como lo determinable y la determinacidn, con sus modos
especificos de regulacion propia: el cuadro-descripcion para los modos de ver, y
la curva-enunciado para el régimen de los enunciados, y siempre en relacion con
un exterior (Deleuze, 1998: 17-18).

Para Deleuze, «el saber se define por las combinaciones de visible y enunciable
especificas de cada estrato, de cada formacion histérica [...]; el saber es un
agenciamiento practico, un dispositivo de enunciados y de visibilidades» (Deleuze,

1998, p. 79). De este modo, a cada €poca le corresponde una distribucion de lo visible y
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de lo enunciable. Las maneras de decir y de ver se combinan de forma particular en
cada periodo Una trasformaciéon en el saber implica un cambio en enunciados y
visibilidades. Asi, saber hace referencia a las formas y resultados del conocimiento que
son aceptables en un momento dado y en un ambito determinado.

Para Menéndez (1998), el saber médico da cuenta de un sistema sociocultural dentro del
cual actia técnica y socialmente. Desde una perspectiva postestructuralista, el saber es
considerado el producto de un compuesto socio-cultural en un determinado momento
histérico y, por tanto, no puede llevar asociado un alcance universal. El saber, incluido
el cientifico, no es un espejo reproductor sino una maquina reproductora y, por ese mo-
tivo, la verdad no ha de ser vista como algo que ha de ser desvelado, sino producido
(Menéndez, 1988; Martinez Hernaez, 2008). Es por este motivo por el que ambos auto-
res consideran que debe analizarse el modo en que se construyen socialmente las cate-
gorias; qué estrategias de clasificacidon se emplean y cudles son los rituales profesiona-
les que se reproducen en cada ocasion en que el saber se actualiza. Igualmente, los auto-
res reclaman la necesidad de observar y sefialar los procesos de conocimiento y desco-
nocimiento que se generan en cada caso.

Asi, un primer objetivo de este trabajo sera diseccionar el saber discursivo biomédico
sobre la demencia senil. Esta diseccion perseguird conocer tanto el campo de decibili-
dad (los enunciados posibles de la demencia senil), como el de visibilidad (cémo la en-
fermedad se hace visible, como pone de relieve sus sintomas).

Con la intencién de poner al descubierto la racionalidad del saber médico que construye
este sindrome (demencia senil), se descubriran las representaciones especificas y las
practicas manejadas por los profesionales organizadas en cuanto a saber médico. Para
ello se analizara, en primer lugar, cdmo se define la demencia senil en el discurso bio-
médico. Partiremos del estudio de las nociones institucionales y de los conceptos cienti-
ficos mediante los cuales se ha completado el «secuestro» de la senilidad. Nos deten-
dremos en los procedimientos que han favorecido la apropiacion de una situacién so-
cialmente normalizada para resituarla en el dominio de un conocimiento —un saber— ex-
perto. Analizaremos, por tanto, a qué se recurre para detectarla y diagnosticarla y de qué
manera estos indicadores son aplicados.

Un segundo objetivo que nos proponemos es conocer cudles son las caracteristicas de
las practicas y de las representaciones que estructuran la racionalidad del discurso bio-

médico sobre el diagnodstico clinico de demencia senil.
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Nuestro tercer objetivo sera realizar un analisis de los principios que rigen las politicas,
programas y servicios que se estructuran alrededor de este sindrome, desde su invencion
hasta nuestros dias.

Por ultimo, nos proponemos, también, conocer cudles son las representaciones y practi-
cas que estructuran la racionalidad del discurso popular sobre esta nueva categoria clini-
ca, cuales son aquellas que favorecen (o limitan) la consideracién de esta patologia co-
mo situacion morbosa y qué procesos de subjetivacidon se ponen en marcha para que esta
sea aceptada por la poblacion, de tal modo que las alternativas al saber biomédico sean
nulas.

Por lo tanto, el objeto de esta investigacion no sera la demencia senil como disfuncién
en si, sino los distintos saberes, en cuanto representaciones, practicas, enunciados y vi-
sibilidades, que a ella van asociados. En este sentido (siguiendo a Foucault) nos intere-
saremos por las formaciones discursivas para poner de relieve los modos de pensar que,
de manera subyacente, articulan la formacion discursiva biomédica. Para ello, se reali-
zara un analisis de las practicas y representaciones asociadas a la demencia senil y de
ello trataremos de derivar como se configura el objeto «demencia senil» y «persona con
demencia senil». En definitiva, analizaremos cdmo se generan, estructuran y difunden
los diferentes modos de pensar la demencia y los dementes seniles y de como se institu-
ye la figura social del demente.

En la linea apuntada por Menéndez (1998), partiremos de la premisa de que existen de
tendencias homogeneizantes, tanto en el saber biomédico como en el saber popular, que
imponen una forma de obrar. Esta conceptualizacion del saber implica asumir que po-
demos encontrar discordancias tanto entre las representaciones y las practicas de distin-
tos discursos, como dentro de las representaciones y de las practicas asociadas a un
mismo discurso. Igualmente, sabemos de antemano que es posible que aparezcan incon-
sistencias, incoherencias y divergencias tanto en el ambito individual (subjetivo) como
en el propio de organizaciones (objetivo o intersubjetivo), asi como en el uso de diferen-
tes interpretaciones etiologicas o de estrategias de tratamiento (Menéndez, 1998). Aun
reconociendo la posibilidad de la aparicién de estas particularidades individuales y gru-
pales, asumimos que hay una determinada racionalidad en el saber técnico y en el popu-
lar y que las diferencias internas que podamos observar en cada grupo no alteraran sig-
nificativamente estos saberes. Entendemos, pues, que estas diferenciaciones actuan de
hecho dentro de un mismo sistema. La cuestién no reside en negarlas sino en incorpo-

rarlas en la estructura de précticas y representaciones que produce y reproduce un de-
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terminado saber (Menéndez, 1998). Las discrepancias que podamos encontrar entre
ellas o en ellas no se han de asumir como incongruencias, «ya que pueden formar parte
de la estructura del saber y es en este nivel donde debe ser analizada su significacion, y
no solo en el de cada representacion o practica tomada como expresion individual y ais-
lada» (Menéndez, 1998, p. 58). Lo dominante son las similitudes estructurales, no las
caracteristicas especificas. Por este motivo, apostamos por una observacion y descrip-
cion de los distintos saberes médicos en términos de estructuraciones.

Nuestra aproximacion al saber pivotara alrededor de un eje central: el analisis de las ca-
tegorias salud-enfermedad y normal-anormal y los cambios que se producen en ellas
con la invencion de la categoria clinica demencia senil.

Una ultima consideracion: la aproximacion al discurso biomédico que realizamos no
tiene como objetivo la evaluacion de las actividades de los profesionales, ni un andlisis
a partir de la oposicion verdadero/falso, ni valorar, como ya se ha comentado, la posibi-
lidad de un diagndstico adecuado. El objetivo, en definitiva, no es medir el conocimien-
to, sino entender la estructura y funcionamiento de la 16gica (racionalidad) que opera en
el sistema de conceptualizacion y de atencion a las demencias, aunque bien es cierto que

esto no impedira que en el texto se hagan referencias criticas a la actividad médica.
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PRIMER CAPITULO: LO ENUNCIABLE. UN SINDROME LLAMADO DEMENCIA SENIL

1- Paseo historico: La «degeneracion moral» y el sindrome denominado demencia

senil.

Existe mucha literatura, tanto de autores del ambito de la biomedicina (Cervilla, 2000;
Sociedad Espafiola de Psiquiatria, 2000; Barcia Salorio, 2001; Martinez Lage, et al.
2001 y Martinez Lage, 2006), como de aquéllos pertenecientes al ambito de las ciencias
sociales (Bond, 1992; Holstein, 1997; Lyman, 2000; Ballenger, 2006; George et al.
2011) que busca y rastrea en la historia tanto el origen de lo que es hoy el concepto
clinico de demencia senil como los usos del término demencia a lo largo de los siglos.
Los estudios histéricos tiran del hilo hasta llegar a los textos cldsicos con el proposito de
encontrar referencias, tanto de los estados caracterizados por un deterioro intelectual,
como de la utilizacion literal del término. Y encuentran que, en escritos de Aristoteles,
Galeno, Hipdcrates, Lucrecio, Ciceron y Séneca, las pérdidas de memoria y el deterioro
intelectual, se conocen (y reconocen) como sefiales de envejecimiento (George et al.,
2011). En cuanto al término, no es dificil encontrar autores que afirmen que es en el
siglo 1T a. C. cuando, en un poema de Lucrecio, aparece por primera vez el término
demencia y que, en el siglo 11, aparecen ya referencias a la demencia senil® (Barcia
Salorio, 2001; Martinez-Lage, et al. 2001; Martinez-Lage, 2006; George et al., 2011).

Los autores coinciden en que, en la Edad Media, el término demencia se aplicaba a
cualquier conducta «anormal» o a cualquier grado de deterioro cognitivo. Del mismo
modo, la bibliografia recoge que el concepto de “amencia”, que aparece en la nosologia
de Cullen (s xvi y xvi)’' y que el propio autor define como un «estado de imbecilidad
de la capacidad de juicio, con incapacidad para recordar o percibir»; imbecilidad que
podia ser congénita, adquirida o senil (Sociedad Espafiola de Psiquiatria, 2000, p. 9). La
Sociedad Espafiola de Psiquiatria traduce las tres entidades (imbecilidad congénita,

adquirida o senil) a categorias actuales, e identifica la primera con el retraso mental y

0 Sin embargo, no queda claro si los autores se refieren estrictamente a la filiacién etimoldgica de la
palabra. No explicitan si el historiador realiza una traduccidon semdantica teniendo como referencia el
estado que hoy se conoce como tal (una traduccion, por tanto, a la nosografia actual) o, por el contrario, si

en el texto original ya aparece el término tal cual, con el mismo significado que le damos hoy.

31 [ . . . . .
Es en esta época cuando el comportamiento (in)sensato se convierte en objeto de estudio de la

medicina.
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las otras dos con la demencia en su acepcion actual. En 1726 la palabra demencia
aparece por primera vez, en castellano, en el Diccionario de Psiquiatria Blancard
definida como una «deficiencia mental extrema, sin mente o extincion de juicio»
(Martinez Lage et al. 2001, p. 37).

A finales del siglo xviiI Pinel usé el término demencia para designar una de las cinco
enfermedades mentales que llevan a la abolicién del pensamiento, y se atribuye a
Esquirol, en el S.Xix, la diferenciacion «oficial» entre retraso mental y demencia,
basandose en el estado sobrevenido de esta ultima. Sin embargo, diferentes autores
(Sociedad Espaiiola de Psiquiatria, 2000; Barcia Salorio, 2001; Martinez-Lage, et al.
2001; Martinez-Lage, 2006; George et al., 2011) nos advierten de que lo que hoy en dia
se entiende por demencia se incluia, a lo largo del siglo XI1X, bajo el titulo de «estupidez
o locura», y que se distinguia la «insania de la vejez», en las personas de mayor edad,
de la locura, en las mas jovenes. Asi pues, es en el siglo XIX cuando se empieza a
asociar el deterioro con la edad y cuando se produce un acotamiento semantico que
conduce a la segregaciéon de un nuevo significado por medio de la atribucion de una
nueva cualidad a los términos de la definicion: la edad.

En 1910 Kraepelin acufia el término demencias organicas partiendo de la premisa de
que «todas las enfermedades mentales son enfermedades cerebrales». Los historiadores
de la medicina interpretan esta asociaciéon mental — cerebral como un afinamiento del
significado de «demencia» (Holstein, 1997). De este modo, se hace énfasis en su origen
organico y se alejan del nucleo del concepto todos los sintomas ajenos al déficit intelec-
tual —las llamadas alferaciones de conducta— que pasan a considerarse colaterales.
Kraepelin sefiala la edad como el criterio para distinguir el senium de la enfermedad de
Alzheimer, y acuiia el término Senium precoz (que es el estado que desencadena la en-
fermedad de Alzheimer) para designar la senilidad que aparece en una edad temprana.
Asi, a principios del s.XX s6lo la senilidad prematura [la cursiva es de la autora] se con-
siderd realmente como una enfermedad (Lyman, 2000). La senilidad en la ancianidad,
por el contrario, era considerada normal. Segin Holstein (1997), esta fue una resolucion
comoda del problema, ya que se ajustaba bien con los métodos de clasificacion del siglo
XIX, en el que los psiquiatras consideraban que cada etapa de la vida generaba su propia
enfermedad mental. Afios més tarde se pondré en entredicho esta distincion tan nitida-
mente establecida a principios del siglo XX, segun la cual la enfermedad de Alzheimer

era una demencia precoz y era precisamente esa precocidad la que exigia que se consi-
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derara patologica. Y no sera hasta los afios 70, como veremos mas adelante, cuando de-
finitivamente quedaran asociadas senilidad y enfermedad de Alzheimer.

Volviendo a nuestro desarrollo historico, sera a finales del siglo XIX cuando nos
encontraremos con que la categoria demencia ya aparece separada de los estados de
déficit cognitivo, que pasan a asociarse bien a otras enfermedades mentales, bien a la
pseudodemencia melancdlica, bien a los efectos secundarios de una lesion cerebral. Asi,
todo lo que queda fuera de estas tres posibilidades se considerard arteriosclerosis o
demencia senil.

En los primeros afios del siglo XX empieza a considerarse, tanto desde la institucion
médica como a nivel popular, que las personas mayores se deterioraban como resultado
del envejecimiento del cerebro. El concepto de demencia senil, en este sentido, se
emplea para designar un determinado estado cognitivo y conductual provocado por la
afectacion cerebral del paso del tiempo (Fox, 1989; Harding, et al., 1997; Martinez
Lage, 2006; George et al., 2011).

En el estudio sobre la vejez en Espafia®” realizado por Duocastella en 1975 y publicado
un afio mas tarde, se enumeran pormenorizadamente las enfermedades de los ancianos y
su prevalencia. En este compendio no aparece todavia la categoria clinica demencia
senil. Igualmente, el andlisis detallado que hemos realizado de la prensa de 1976
permite constatar el nulo empleo de los términos demencia senil o enfermedad de
Alzheimer. No serd hasta finales de los setenta y principios de los ochenta cuando la
demencia senil pase a considerarse ya como un sindrome patoldgico que es
consecuencia de diferentes enfermedades. Nos encontramos, en ese momento incipiente
de nueva significacion, que el concepto biomédico de demencia que entonces empieza a
formarse no se refiere a ninguna enfermedad en concreto, sino a un sindrome que hace
referencia a un conjunto de sintomas. A partir de entonces, en cualquier caso, el

envejecimiento del cerebro cruza el umbral de lo «normal» para situarse en el territorio

% La Vanguardia explota editorialmente la publicacién del estudio de Duocastella para ilustrar diversas
crénicas e informaciones sobre la vejez en Espafa. El periddico estard dos semanas publicando a diario
noticias al respecto. El 11 de agosto de 1976 se publican los datos referentes a las enfermedades de los
ancianos en Espafia. Las enfermedades que enumera el autor son, por orden de incidencia: reuma;
bronquios y asma; artrosis; corazon; de la vista (cataratas); diabetes; circulacion de la sangre, presion y

otras varias. En el estudio, la demencia senil no se menciona.
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de lo «patologico», y se sustituye el concepto de senilidad por una categoria que remite
a una situacion morbosa. Y en este punto estamos hoy.

En la década de los 80, el deterioro cognitivo asociado a la vejez (la senilidad) dejo de
ser contemplado como un proceso relacionado con la edad para ser percibido como el
resultado de un proceso patolégico (Downs, 2000; Martinez Lage, 2006; George et al.,
2011). Sin embargo, hasta finales de los 80 no aparece un interés cientifico — técnico
por esta patologia. Es precisamente esa falta de interés lo que explica por qué los
médicos formados en la primera mitad de los 80 han tenido que enfrentarse al fenémeno
emergente de la “nueva” senilidad desde la mas absoluta ignorancia clinica e incluso
desde un paradigma mental muy alejado de esta nueva consideracion biosanitaria. De
hecho, no hay un solo libro de patologia médica escrito antes de los afios 80 que se
interese seriamente por la senilidad en tanto que patologia. Sin embargo, solo tendran
que pasar cinco afios para que la considerada obra cumbre de la patologia neuronal (el
Handbook of Clinical Neurology) dedique una atencion extraordinaria a este sindrome.
Efectivamente, en su edicion de 1985, el Handbook no solo se refiere por primera vez al
deterioro cognitivo de la vejez, sino que dedica a este tema nada menos que quince de
sus treinta y cinco capitulos (Martinez Lage, 2002a; SEN, 2009). Desde 1985, por tanto,
aparece y empieza a consolidarse un discurso sonoro™ en la arena de la vida piblica: el
de la demencia senil considerada como categoria clinica. Este nuevo significado
biomédico cuaja en el discurso publico con un éxito y una velocidad inéditos. Lo que
durante décadas no habia sido més que una anécdota en los libros de medicina, en
apenas un lustro pasa a constituirse en un tema prioritario de la salud actual.

En definitiva, y recapitulando lo dicho hasta ahora, durante siglos, el deterioro senil se
asocio a la brujeria, a la mala sangre, a una disipacidn de la energia vital... o a la edad
(Lyman, 2000; Martinez Lage et al. 2001; George et al., 2011). A finales del siglo XIX
se empieza a distinguir entre demencia y déficit cognitivo y, a principios del XX, se
sefiala como patoldgica la demencia precoz. La que se da en los ancianos, por el

contrario, sigue anclada en la regidon de la normalidad: los cerebros viejos se deterioran

33 Utilizamos aqui la definicién de Mernissi (recogida por Santamaria, 2002: 3). Discurso sonoro es
«aquel discurso que llega a hacerse oir en la legislacion y en los mass media». Haciendo uso de este
concepto podemos ocuparnos no sélo del predominio de un discurso concreto en el que se observa el
declive cognitivo como enfermedad, sino también los medios y las oportunidades que tiene ese discurso

para reproducirse y amplificarse.
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naturalmente. Por fin, en la década de los 70-80, la demencia senil pasa a ser
considerada una patologia cerebral, y el término empieza a utilizarse ya para indicar una
patologia, esto es, para dar cuenta de una pérdida progresiva de funciones cognitivas. La
aceptacion de esta categoria clinica contrarresta, por tanto, la asuncién de que la
senilidad es una condicidn inevitable de la ancianidad. La sustraccion de una condicion
senil normalizada permite apropiarse de ella desde nuevas instancias: la biomédica, la
cientifica, la politica publica o la administrativa. En adelante, «se dara por descontado»
que la senilidad es patoldgica y, con ello, empezaran a aparecer tentativas de explicar el
fenomeno, bien sea por medio de una intensa busqueda de sus causas, bien sea por la
persecucidn de soluciones que posibiliten su erradicacion. Precisamente la discusion y
la buisqueda de las causas ilustran hasta qué punto el envejecimiento y la senilidad seran
considerados entidades diferentes y como, en definitiva, empieza a producirse una
transicion en el estatuto del deterioro senil. Desde la perspectiva biomédica, a partir de
entonces, la demencia senil se convierte en una entidad real, concreta, cuantificable e
identificable. Pasa a ser un fendmeno cuyo origen y modalidades pueden ser objeto de
investigacion y de tratamiento. El término define asi una percepcion y éEsta se
transforma a su vez en un hecho. Ya nadie parece dudar de que el concepto aluda
efectivamente a una nueva entidad.

La definicion del término demencia senil ha experimentado, pues, un quebrantamiento
semantico que nos impide considerar seriamente la posibilidad de rastrear
historicamente el significado actual de la palabra. La caracterizacion moderna del
concepto, asi como su uso tanto en el lenguaje médico como, paulatinamente, en el
ordinario, no tiene nada que ver con los significados de la palabra en textos antiguos: la
referencia semantica es distinta en uno y otro caso.

Las aproximaciones que los historiadores de la medicina occidental realizan al concepto
de demencia senil son, por lo tanto un acercamiento a nuestro pasado a partir de una

«racionalizacion retrospectiva»’'; un acercamiento, por tanto, etnocéntrico y presentista.

** Morey, en el prélogo a la obra de Foucault Obras Esenciales, explica de esta manera la racionalizacion
retrospectiva:
Al igual que la etnologia nos prohibe todo etnocentrismo en nuestro acercamiento a las
culturas espacialmente otras, el quehacer historico, entendido como una suerte de etnologia
interna a la cultura occidental, nos prohibe toda racionalizacion retrospectiva en nuestro
acercamiento a las culturas temporalmente otras; esto es, a nuestro pasado. (Foucault, 1999c:

10-11).
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La historiografia opera como si entre la demencia senil en su sentido actual y el objeto
confuso que la precede mediara una linea sinuosa pero continua de conocimiento ade-
cuado: la demencia senil en su verdad positiva. En realidad, sin embargo, hay un cam-
bio discursivo que separa dos espacios, dos érdenes de gestion institucional (uno antes
de los afios ochenta y otro después) que son incomparables entre si.

Foucault utiliza el ejemplo de la Biologia como disciplina para explicar la imposibilidad

de ir a buscar en el pasado algo que entonces no existia:

Se quieren hacer historias de la Biologia en el s. XVIII, pero no se advierte que la
Biologia no existia y que su corte en el saber, que nos es familiar desde hace mas
de 150 afios, no es valido en un periodo anterior (Foucault, 1996, p. 128).

Parafraseando al autor francés, nosotros podemos decir también que se quieren hacer
historias de la demencia senil antes del Gltimo cuarto del siglo pasado, sin caer en la

cuenta de que este saber nos es familiar apenas desde hace treinta - cuarenta afios.
2-Criterios biomédicos de la demencia senil

Los acercamientos constructivistas a la enfermedad en general parten de la premisa de
que ésta es un fendmeno social y una creacion del profesional médico. Sobre este parti-
cular, Menéndez mantiene que el saber médico es simultdneamente una construccién
social y un constructor de padeceres (Menéndez, 2002, p.182). En cualquier caso, el sis-
tema biomédico ha creado unos manuales donde se clasifican los trastornos. En estos

manuales la demencia se define como:

Sindrome debido a una enfermedad del cerebro, generalmente de naturaleza cro-
nica o progresiva, en la que hay déficits de multiples funciones corticales superio-
res, entre ellas la memoria, el pensamiento, la orientacidon, la comprension, el
calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el juicio. La conciencia perma-
nece clara. El déficit cognoscitivo se acompafia por lo general, y ocasionalmente
es precedido, de un deterioro en el control emocional, del comportamiento social
o de la motivacion. (OMS, 1992, pp. 66-67).

Que la demencia se considere un sindrome, y no una enfermedad (mdas adelante nos
referiremos a esta distincion con mayor detalle), implica que tiene un caracter
plurietiologico, esto es, no implica una causa especifica y unica. El sistema biomédico
reconoce mas de setenta causas que pueden provocar demencia. Es decir, nos
encontramos frente a unos trastornos con un cuadro clinico y unos sintomas comunes —
la demencia— pero que se diferencian en su etiologia. Comunmente, se establécela

distincidon entre demencias primarias o sin causa conocida (como la demencia tipo
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Alzheimer o demencia de Pick) y demencias secundarias, donde la demencia aparece
como consecuencia de un trastorno principal (como la demencia senil derivada de una
hidrocefalia o de un déficit vitaminico)’>. La diferencia entre ellas dependera del
proceso (de como curse) y de los hallazgos anatomopatoldgicos.

Las diferentes sociedades clinicas han creado sus propios criterios diagnésticos®® que,
aunque mantienen unos puntos en comun, no siempre coinciden unos con otros. Los cri-
terios diagnosticos mas utilizados son los del Manual de Diagnostico Estadistico (DSM)
y la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE). En cualquier caso, el diagnosti-
co de demencia, hoy en dia y en la mayoria de los paises, se hace siguiendo las reco-
mendaciones propuestas por Organizacion Mundial de la Salud (oMS) en la Décima
Clasificacion Internacional de Enfermedades [CIE-10, 1992 y CIE-9-MC, 2012 (OMS,
1992 y 2012] y por la Asociacion Americana de Psiquiatria (American Psychiatric As-
sociation), recogido en el manual de Diagnostico Estadistico [DSM-1V, 1995; DSM-1V-TR,
2005 (APA, 1995 y 2005)]*’. Ambos manuales se revisan y actualizan periédicamente a
partir de una revision de la investigacion que sobre los trastornos se lleva a cabo™® *°.

En la base de estas clasificaciones nos encontramos con la maxima biomédica segun la

cual existe la posibilidad de discriminar lo normal y lo patoldgico a partir de criterios

3Existen otras maneras de clasificar las demencias: se pueden clasificar en funcién de las zonas
cerebrales predominantemente afectadas: corticales, subcorticales y corticobasales. Se distingue, también,
entre las demencias no reversibles y las reversibles (como la demencia provocada por un déficit de
vitamina B-12 o la producida por un «cuerpo ocupante de espacio»), etc.

3% Por ejemplo, aqui en Espafia encontramos los criterios del Grupo de Estudio de Neurologia de la
Conducta y Demencias (GENCD) de la Sociedad Espafiola De Neurologia (SEN).

37 Aunque el DSM solo es «oficial» en EEUU, en la practica se ha convertido en el vademécum de refe-
rencia clinica también en Europa, hasta el punto de que se esta imponiendo al CIE. Podemos observar cé-
mo en congresos nacionales e internacionales, se observa una clara hegemonia del DSM al presentar los
criterios que definen la demencia y las enfermedades que la provocan. De igual manera, los clinicos en su
practica diaria utilizan principalmente sus criterios, justificandolo por la posibilidad de realizar estudios
comparativos trasnacionales utilizando el DSM.

3 La nueva edicién del DSM, el DSMI-V, se publicé en usa en mayo de 2013 y se prevé su publicacion en
Espafia en 2014. En ¢l no se refieren cambios en los criterios que refieren al diagndstico de la demencia
en general, pero si en los que definen el Alzheimer. La ultima versidon publicada en Espaiia es el DSM-TV-
TR.

% En el anexo-4 se describe la estructura y contenido de los dos manuales por lo que respecta al trata-

miento que dan a la demencia.
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objetivos. En este sentido (Martinez Herndez, 1994 y 2000; Kleinman, 1998), se espera
que los sintomas y los signos de la enfermedad sean los mismos en diferentes marcos
culturales y periodos historicos. Sin embargo, y segin estos mismos autores, tanto los
unos como los otros estan determinados por fuerzas politicas, econdmicas y culturales.
La tensidn entre estas dos orientaciones es una constante en todas las aproximaciones
criticas al fenémeno de la ciencia en su conjunto.

En cualquier caso, la biomedicina, que bebe de las fuentes de la epistemologia
positivista, presupone que su objeto de conocimiento existe y preexiste, de forma
independiente y aislada, al propio sujeto y a la propia accion cognoscitiva. Nuevamente,
desde la sociologia critica de la ciencia, se considera que el discurso cientifico no es un
espejo reproductor sino una maquinaria productora y, por ese motivo, la verdad no es
algo que deba ser desvelado sino algo que debe ser producido (Latour et al., 1995).
Desde esta perspectiva, se pone de manifiesto que no nos situamos ante el mundo como
ante algo dado, extrafio y externo al investigador, sino que estamos en un mundo que se
hace, deshace y rehace constantemente; un mundo en el que el investigador en
definitiva, afecta con su intervencion. Foucault (1999b) muestra como las nociones, los
conceptos y las teorias que se utilizan para explicar de la realidad forman parte, ellos
mismos, de esa realidad. Todo conocimiento esta enraizado en el entramado
sociocultural (en el episteme) que caracteriza un periodo. Este, también, es el sentido en
el que Fleck (1980), Fernandez Buey (1991), Latour et al. (1995) y Menéndez (2002),
entre otros autores, sefialan asimismo el caracter social de todo conocimiento cientifico.
En definitiva, la critica constructivista a la pretendida neutralidad y objetividad
cientificistas denuncia la imposibilidad de que pretension se cumpla y sefiala, por el
contrario, el cardcter esencialmente historico (determinado, por tanto, social y
culturalmente) de todo conocimiento.

En el polo opuesto a esta aproximacidn critica al conocimiento y a la ciencia, el discurso
biomédico introduce un esquema determinista que intenta desdibujar la invencion de la
demencia senil para presentarla como una entidad morbosa susceptible de ser detectada
y conocida mediante un proceso reglado, lineal, continuo y acumulativo y, por lo tanto,
no socialmente determinado. La demencia ha estado alli y s6lo se tenia que descubrir.
Una aproximacion histdrica tanto al DSM como a otros manuales diagnoésticos muestra
con claridad que sus contenidos varian con el paso del tiempo y que la atribucién de un
caracter patoldgico a ciertos estados fisicos y/o mentales estd mediada por condicionan-

tes sociales. Precisamente por esto, el DSM ha sido objeto de analisis critico por la cien-
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cia social constructivista. Asi, diferentes antropdlogos han analizado cémo influyen fac-
tores sociales, politicos y econdmicos en las categorias clinicas de los manuales: Marti-
nez Herndez se ha ocupado del determinismo bioldgico y cultural de la esquizofrenia
(1998) y de la depresion (2006a); Horwitz y Wakefield (2007) han analizado como en el
DSM, bajo la influencia de las grandes compafiias farmacéuticas, se disuelve la frontera
entre la tristeza y la depresion, y Conrad, por su parte, ha puesto en tela de juicio la ca-
tegoria Hiperkinesis (que, recorriendo un camino homoélogo al de nuestra demencia, ha
pasado hoy a ser el transtorno por déficit de atencién con hiperactividad - TDAH) tras
describirla como un ejemplo de medicalizacién del comportamiento «desviado», que
desplaza la atencion desde la situacidn escolar y familiar del nifio a la designacidon de un
patron psicologico susceptible de tratamiento médico (Conrad, 1975). Es precisamente
esta linea de analisis propuesta por Conrad la que siguen Gubrium (1986), Bond (1992)
o Lyman (2000) con respecto a la categoria demencia senil, observandola y analizando-

la como una medicalizacion del comportamiento desviado.

2.1. Analisis de la demencia en los manuales diagnésticos.
Con respecto a la demencia el DSM-IV-TR y el CIE-10 la definen como un sindrome
debido a una enfermedad del cerebro, de naturaleza cronica o progresiva, con déficit de
multiples funciones superiores (memoria, pensamiento, orientacién, comprension
calculo, capacidad de aprendizaje, lenguaje y juicio) en el que la persona mantiene la
conciencia clara (es decir, no sufre delirios). El déficit viene acompafiado de un
deterioro en el control emocional y de un deterioro intelectual apreciable que repercute
en las actividades cotidianas, «por ejemplo en el aseo personal, en el vestirse, en el
comer o en las funciones excretoras» (OMS, 1992, pp. 66-68).
2.1.1. Discrepancias entre manuales.

Las discrepancias entre los manuales a la hora de establecer los criterios que definen la
demencia son variadas. Una de las explicaciones que se utiliza para justificarlas es que
el DSM estd mas orientado al diagnostico clinico que el CIE, que se centra mas en el estu-
dio epidemioldgico (Garcia et al., 2000).

En referencia al tiempo minimo que deben durar los sintomas para que la persona pueda
ser diagnosticada como demente, el DSM-IV-TR sefiala de forma ambigua: «Los multi-
ples deterioros cognoscitivos que persisten inalterados durante unos meses sugieren
demencia» (APA, 2005, p. 174). Por su parte, y como acabamos de ver, el CIE-10 fija ex-

presamente en seis meses el tiempo minimo.
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Por otro lado, la demencia es considerada en ambos manuales un sindrome constituido
por sintomas neuropsicologicos; de estos, sin embargo, el DSM-IV-TR exige deterioro de
la memoria y al menos una de las alteraciones siguientes: afasia, apraxia, agnosia y alte-
raciones de la capacidad de ejecucion, mientras que al CIE-10 le basta el deterioro de la

memoria y del pensamiento.

Algunos estudios han demostrado que la aplicacidn estricta de los criterios diagnosticos
recogidos en ambos manuales provocan dispersion de resultados segiin se emplee uno u
otro (George et al., 2011). Esta dispersion diagnéstica quedd demostrada en el Cana-
dian Study of Health and Aging. Este estudio revisé el diagnostico de 1879 sujetos de
ambos sexos, todos ellos mayores de 65 afios, aplicando en un caso los criterios del DSM
y en otros los del CIE. El diagnostico de demencia present6 una variabilidad muy signi-
ficativa. Segun los criterios CIE-10, al 3,1% de la muestra se le podia asignar un diag-
noéstico de demencia. Empleando los criterios del DSM-I1I, en cambio, esta proporcién
ascendio hasta el 29,1%.Los grupos de personas diagnosticadas eran heterogéneos entre
si segun el criterio empleado, y tan sélo veinte individuos pudieron ser diagnosticados
siguiendo los criterios de ambos manuales simultaneamente (Erkinjuntti et al., 1997;
Baca, 2001). En este sentido, Cacabelos sefiala, refiriéndose a la demencia de Alzhei-

mer, que:

El 38 % de los diagndsticos que se hacen de la enfermedad de Alzheimer son
erroneos y confunden la enfermedad con demencias mixtas, demencias vasculares
e incluso en el 10% de los casos, con demencias carenciales que son perfectamen-
te tratables [cursiva del autor] (Cacabelos, 2010).

En ambos manuales los criterios que definen la demencia se basan mas en aspectos fun-
cionales o comportamentales que neurologicos y fisiologicos. Por otra parte, y segura-
mente derivado de ello, los propios sintomas de la enfermedad se plantean con una cier-
ta ambigiliedad y vaguedad descriptiva. ;Como se objetiva la premisa de deterioro en el
control emocional que se recoge en el CIE-10? ;Y en el comportamiento social o en la
motivacion? (OMS, 1992:77) {Qué quiere decir el DSM-IV-TR cuando sostiene que la per-
sona con demencia senil efectia «valoraciones poco realistas de su capacidady», o que es
una persona que tiene «pobreza de introspeccion y de juicio criticon? (APA, 2005:171).
2.1.2. Discordancias internas.
Ademas de la inconsistencia entre los criterios recogidos en ambos manuales y la im-

precision que comparten en la descripcion de los transtornos, podemos encontrar, tam-
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bién, ciertas discordancias internas. Encontraremos que estas discordancias se manifies-
tan en la articulacién de las premisas teodricas y las caracteristicas que constituyen los
trastornos: la afectacion social de la demencia senil y los trastornos de conducta.
a) Afectacion social de la demencia senil.

Menéndez sefiala que la dimension bioldgica, como caracteristica del Modelo Médico
Hegemonico (MMH™), es el nicleo de la formacion profesional del médico. La bio-
medicina extrae sus principales explicaciones y, sobre todo, sus principales instrumen-
tos de atencion de la investigacion biologica, bioquimica y genética. A partir de aque-
llos, precisamente, se generan las explicaciones, mientras que los procesos sociales y
culturales son totalmente anecddticos (Menéndez, 2005b, pp. 47-48). En esta misma
linea, Laplantine sefiala que el paradigma biomédico tiende a mostrarse como un mode-
lo insuperable, autosuficiente y completamente neutro, y a dotarse de un perfecto estatu-
to de extraterritorialidad social (Laplantine, 1999).

Siguiendo, pues, esta maxima biomédica, ambos manuales se autodefinen como asocia-
les. En ellos, los criterios sociales no se reconocen como preceptos a partir de los cuales
puedan diseccionarse las patologias mentales*'. Los factores sociales quedan descarta-
dos como principios definitorios de la anormalidad del trastorno. Con ello, los manuales
redundan en su apariencia atedrica, asi como en la objetividad y neutralidad cientifica
(Martinez Hernéaez, 2000, p. 256). Sin embargo, podemos observar que los criterios so-
ciales se convierten en elementos de la méxima importancia cuando el DSM exige que,

para diagnosticar una demencia en una persona, el deterioro cognitivo que presente el

% Menéndez entiende por MMH «el conjunto de practicas, saberes y teorias generados por el desarrollo
de lo que se conoce como medicina cientifica, el cual, desde fines del siglo xviI, ha ido logrando
establecer como subalternas al conjunto de practicas, saberes e ideologias tedricas hasta entonces
dominantes en los conjuntos sociales, hasta lograr identificarse como la tnica forma de atender la
enfermedad, legitimada tanto por criterios cientificos como por el Estado» (Menéndez, 1988: 451). Para
el autor, los principales rasgos estructurales que lo definen son: «biologismo, asociabilidad,
individualismo, ahistoricidad, aculturalismo, individualismo, eficacia pragmatica, orientacion curativa,
relacion médico/paciente asimétrica y subordinada, exclusion del saber del paciente, profesionalizacion
formalizada, identificacion ideoldgica con la racionalidad cientifica, salud/enfermedad como mercancia,
tendencia a la medicalizacion de los problemas y a la escision entre teoria y practica» (Menéndez, 2005b:
49).

*I El manual estipula que «ni el comportamiento desviado (p.ej., politico, religioso o sexual) ni los
conflictos entre el individuo y la sociedad son trastornos mentales, a no ser que la desviacién o el

conflicto sean sintomas de una disfuncion» (APA, 2005: XXIX).
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individuo sea «lo suficientemente grave como para provocar un deterioro significativo
de la actividad social o laboral» (APA, 2005, p. 171). El CIE, por su parte, considera que
la reduccién de la capacidad cognitiva es esencial para el diagnostico de la demencia, y
matiza que no incluye entre las pautas diagnosticas el deterioro derivado del funciona-
miento social, ni familiar, ni laboral. El manual justifica esta exclusion apelando a «las
diferencias entre culturas, religiones y naciones en lo que representa a los papeles socia-
les al alcance de los individuos y aceptables por ellos» (OMS, 1992, p. 31). Sin embargo,
paraddjicamente sefiala que si pueden ser criterios y pautas validas para un diagndstico
las discapacidades personales; en concreto, las que se puedan apreciar en aquellas acti-
vidades cotidianas relacionadas con el cuidado personal y la supervivencia, tales como
asearse, vestirse, comer y controlar los esfinteres. En un sorprendente salto tedrico, el
manual estima que «la interferencia con estas actividades suele ser una consecuencia de
la alteracidn psicoldgica, y tiene muy pocas influencias culturales» (OMS, 1992: 31).
Esta pretendida «asocialidad» del manual se hace todavia mas discutible cuando desde
el propio texto se sefiala como primer requisito para la demencia el deterioro de la me-
moria y del pensamiento en un grado «suficiente para interferir con la actividad cotidia-
nay» (OMS, 1992: 67). Asi pues, aunque los manuales se definan como asociales, en la
practica se aprecian discordancias claras para separar «lo conductualmente patoldgico
de lo socialmente normativo» (Martinez Herndez, 2000: 257). Muchas de las situaciones
que se asocian al comportamiento demenciado indican, mas que una disfuncion patold-
gica, una desviacion social o un comportamiento impropio. A titulo de ejemplo, y si-
guiendo el andlisis de Martinez Hernaez: descuidar el aspecto personal y la higiene ;es
patologico o anormativo?
b) Los trastornos de conducta.

Los denominados frastornos de conducta se consideran colaterales en la demencia. Sin
embargo, cuando el DSM-IV-TR describe la sintomatologia que atribuye al sindrome,
plantea un retrato de la persona con demencia senil realizado, basicamente, a partir de

un inventario de conductas y comportamientos:

Pobreza de introspeccion y juicio critico. Los sujetos pueden tener o no concien-
cia de la pérdida de memoria o de otras anomalias cognoscitivas; pueden hacer
valoraciones poco realistas de su capacidad y hacer planes sin tener en cuenta sus
déficits (por ejemplo, planificar el inicio de un nuevo negocio) o desestimar los
riesgos implicados en algunas actividades (por ejemplo conducir). En ocasiones
llegan a ser violentos y a herir a otros. El comportamiento suicida se presenta en
particular en estados iniciales, cuando el sujeto es mas capaz de llevar a cabo una
accion planificada. La demencia se acompaiia a veces de alteraciones de la mar-
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cha que provocan caidas. Algunos sujetos con demencia muestran un comporta-
miento desinhibido, que incluye bromas inapropiadas, descuidando su aspecto
personal y la higiene, mostrando una indebida familiaridad con extrafios o des-
preciando las normas sociales que regulan el comportamiento social (APA, 2005:
171).

La confusién e incertidumbre se incrementa cuando el CIE-10, por su parte, sefiala que
la demencia se expresa también en el sujeto en la forma de un trastorno de la conducta:
«el déficit se acompaiia, y ocasionalmente es precedido, de deterioro del control emo-
cional, del comportamiento social o de la motivacion» (OMS, 1992: 66-68); es decir, de
«trastornos de conducta». En esta misma linea, diferentes autores (Boada, 2001; Manu-
bens et 4al., 2002; Davis, 2004; SEN, 2009; GPC, 2010) y, en general, todos los profesio-
nales con los que hemos mantenido contacto, afirman que los trastornos conductuales
pueden ser la manifestacion clinica incipiente que indica el inicio de la enfermedad y
que pueden preceder a los problemas de memoria.

En este sentido, recogemos el testimonio de un profesional segun el cual las «conductas
asociales» (los denominados «trastornos de conducta») son consecuencia de una afecta-
cion en el 16bulo frontal cerebral®. El informante describe la vinculacion entre los «tras-

tornos de conducta» y las enfermedades del siguiente modo:

Es un tret patonomic, és a dir, molt caracteristic, que els pacients perdin rapida-
ment regles socials més o menys establertes. Per exemple, una persona que tingui
pipi i en aquell moment estigui aqui i digui «mira que ho faig aqui a la cantona-
day ha perdut aquestes regles.

(Maria; [NPS)).
Los denominados trastornos de conducta son los que mas alteran la dindmica de la fa-
milia y mas crispan a sus miembros. Es frecuente que los familiares consideren que los

comportamientos descritos y enumerados se deban a una intencion maliciosa; a la pura

intencién de increpar y fastidiar y no a resultado de una patologia. En entrevistas con los

* La perspectiva biomédica considera que los 16bulos frontales cerebrales estan muy implicados en la
motivacion y en la conducta de la persona por lo que, si se produce un dafio en esta estructura, puede
suceder que la persona tenga un importante déficit en las capacidades sociales y conductuales. En este
sentido, algunas de las principales caracteristicas que se atribuyen a la demencia frontotemporal son:
cambios en el comportamiento, alteracion de la conducta que afecta a la esfera social, falta de juicio,
inflexibilidad, desinhibicion, perseveracion, glotoneria, hiperfagia, hiperoralidad, labilidad emocional,
pérdida de empatia y anosognosia. En este tipo de patologias, la aparicion de los sintomas enumerados

predomina sobre la alteracion en la memoria. (Neary et al., 1998; SEN, 2009).
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familiares han aparecido, de forma recurrente, comentarios del tipo: «se levanta por las
noches para desordenar armarios», «habla para ofender», etc.
Algunos informantes explican el tipo de conducta que los alteraba manifestando inequi-

vocamente la voluntad de molestar y de perturbar por parte de su familiar:

Em va saber molt de greu que fes tot aixo amb la meva filla perqué havia tingut
accions molt severes amb tots nosaltres, com pegar-me a mi, com intentar pegar
a la meva filla quan [’ha tingut o posar sota una dutxa vestida la criatura per
que havia agafat una rabieta, coses aixi, no? I clar, jo em vaig emprenyar... Ella
ho va negar totalment, va dir que no havia sigut ella, que havia sigut la seva co-
sina... es una cosina que té ara dotze anys, i fa un any i mig que va passar tot,
pues tindria nou anys o aixi. Dubto moltissim!... no ho vaig intentar averiguar
pero no crec que aquesta nena li digués en absolut, no? (...) Pensava que [’havia
fet adrede totalment i estava molt dolguda pel que estava patint la meva filla,
no?, i pensava que ara que no podia fer-me mal a mi ara ho estava intentant amb
la meva filla.

(Lucia; [D]).
Vamos un dia por la Meridiana, porque nosotros estamos alli en la Sagrera y va-
mos por la Meridiana y me dice:
—Nifio, me voy a comprar una colcha,
Y digo:
—Nifia, que tienes tres o cuatro colchas.
Claro, yo le pregunté que tienes tres o cuatro y me dice:
—No, no, que ésta me gusta.
—Bueno, vamos...
La compramos... Paga 128 euros por la colcha y cuando llega a la casa me dice:
—Nifio, yo no quiero la colcha.
—Pero si ta la has comprado...
—Ah, no... yo no la he comprado porque pagaste ti con la tarjeta.
Digo:

—Nifia, ti la compraste... Yo pago porque me dijiste que pagara yo con mi tarje-
ta que...
Pero bueno, ella no soporta que le digan las cosas... porque en casa ya le digo,

ella tiene odio a mi hijo y... menos mi nieto... a la nuera, a nosotros... bueno,
cada vez que le decimos algo estalla

(José Alberto; [H])

La dentadura mismo, la pierde... La dentadura es para llevarla en la boca!, no pa-
ra llevarla en los bolsillos!... y cosas como éstas. Yo no le puedo decir nada por-
que se cabrea conmigo... que si la vigilo mucho... que todo lo muevo... Se pone
el abrigo y se lo pone mal, se lo digo y se cabrea conmigo... Que si el viso en vez
de ponérselo debajo del jersey, se lo pone encima, y €so no es

(José Francisco; [H]).
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Em renyava, per res em cridava que no servia per res; que es divorciaria de
mi.... Jo m’enfadava, deia

—perque em dius aixo?

i m’enfadava, m’enfadava i després que m’enfadava em feia un fart de plorar.

(Maria Francisca; [W]).

El diagndstico de demencia permite enmarcar y justificar esta situacion dentro de una
patologia y, en estos casos, acostumbra a provocar un cierto alivio en la familia por
cuanto les da herramientas para pensar de otra manera (para justificar, en definitiva) la
conducta que presenta uno de sus miembros. La causa del desorden ya no es la voluntad
del familiar, sino la patologia del enfermo. En este sentido, recogemos el comentario de

Marta, la hija de una persona diagnosticada de demencia, que sefiala:

Hasta que no hubo un diagndstico te aseguro que era un sinvivir. Era un sinvivir
porque ves a tu madre hacer cosas raras y, sin embargo, no eres capaz de ver que
tu madre nunca se habia comportado asi, ni de pensar que eso pueda deberse a
una enfermedad. Ves que ya no parece tu madre, porque siempre ha estado por ti
y ahora parece que no le preocupas. Conocer el diagnoéstico te relaja

(Marta; [D]).
2.1.3. La normalidad patologica
Uno de los conceptos claves del Modelo Médico Hegemoénico (MMH) es la distincion
entre lo normal y lo patolégico. Esta distincién, tematizada por Durkheim (1997)" y
Canguilhem (1971) entre otros, estd en la base del pensamiento biomédico actual. Es
precisamente en virtud de este fundamento por lo que el DSM-IV-TR sefiala que la de-

mencia debe distinguirse. ..

...del deterioro fisiologico de las funciones cognoscitivas que se produce con el
envejecimiento (como déficit cognoscitivo relacionado con la edad). El diagnos-
tico de demencia solo se justifica si hay pruebas evidentes que demuestren que
el deterioro cognoscitivo y de la memoria es mayor que el que cabe esperar de-
bido al proceso normal de envejecimiento, y si los sintomas provocan un dete-
rioro de la actividad laboral o social (APA, 2005: 175).

El andlisis del concepto de demencia nos muestra cdmo éste tiene dos dimensiones:

* Para Durkheim, «normales son los hechos que presentan las formas mas generales y a los demas los
calificaremos de morbosos o patoldgicos [...] se podria afirmar perfectamente que el tipo normal se
confunde con el tipo medio y que toda desviacion de este tipo de la salud constituye un fendémeno
morboso [...] un hecho s6lo puede clasificarse como patoldgico con relacidon a una especie dada. Las
condiciones de salud y enfermedad no pueden definirse en abstracto y de manera absoluta» (Durkheim,

1997:78).
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a) una remite a su relatividad —lo que puede considerarse un deterioro para una
persona no tiene porque serlo para otra—,
b) y la otra remite a su inespecificidad: el deterioro ha de ser mayor que el normal

en el envejecimiento, aun cuando la normalidad no quede definida.

Se define, por tanto, la anormalidad, pero no la normalidad. La definicién no posee, de
este modo, la consistencia logica que se le deberia exigir. Por el contrario, a medida que
profundizamos en ella, su vaguedad se multiplica.

La dificultad aparece también con su propio y supuesto antonimo. Envejecimiento sano
o normal y envejecimiento patoldgico o anormal: es imposible definir cada uno de estos
dos términos sin el apoyo semantico de su opuesto. La cuestion es que, desde el
paradigma biomédico, se realiza implicitamente una identificacién «entre salud y
normalidad como concomitante analogico dentro de la identificacion entre anormalidad
y enfermedad» (Prat et al., 1980: 46).

La bibliografia biomédica, a este respecto, advierte de la dificultad de saber a ciencia
cierta si un deterioro cognitivo va asociado a un proceso de demencia o a la edad. Y si,
en la década de los 80 (que es cuando ubicamos en nacimiento del sindrome) hay poco
conocimiento en el 4mbito del envejecimiento™, a principios del siglo xxI la situacion
es similar y persisten las dificultades del paradigma médico para determinar la frontera
que separa un envejecimiento normal de un envejecimiento patolégico o demencial. En

este sentido, la Sociedad Espafiola de Psicogeriatria sefiala que:

No existe una diferencia nitida entre los cambios cognoscitivos que se producen
en el envejecimiento normal y el sindrome demencial incipiente. Aunque los
cambios cognoscitivos asociados a la edad varian de individuo a individuo, los
ancianos presentan por lo general un rendimiento peor en tareas de resolucion de
problemas y en la capacidad de procesamiento de la informacion (Martin, 2005:
10).

En el momento presente, los profesionales de la salud se encuentran con el mismo
dilema: «No se definen las pruebas que se deberian administrar, ni qué punto de corte es
el mas apropiado para distinguir el rendimiento cognitivo normal del patologico»

(Valls-Pedret et al., 2010).

44 .. e e . .. ,
«Nuestro conocimiento sobre el envejecimiento normal es incipiente [...] el aspecto mas relevante del
envejecimiento es la ingente variabilidad individual cuyas implicaciones no se han definido completa-

mentey. (Zarit et al., 1989:42).
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Asi pues, los «problemasy del paradigma biomédico que, en los afios 70 y 80 del siglo
pasado no se solucionaban, continuan hoy igualmente pendientes de resolver. Las
técnicas son mas sofisticadas, existe una larga historia de investigacion y se han
destinado importantes recursos de todo tipo (econdomicos, tecnoldgicos, profesionales) a
la demencia, pero sigue siendo confuso distinguir los cambios cognitivos asociados al
envejecimiento de los cambios patoldgicos. Paraddjicamente, y a pesar de que la
clinica tiene serias dificultades para discernir entre ambos rendimientos cognitivos, la
aproximacion biomédica ha abierto un nuevo frente, el de la «enfermedad de Alzheimer
pre-clinica», mediante el cual trata de anticipar y detectar, antes de que aparezcan, los
cambios cognitivos y conductuales que se producirdn como consecuencia de la
enfermedad de Alzheimer (Petersen, 2005; Berthier et al., 2010; Morge et al., 2010;
Valls-Pedret et al., 2010).

Las dificultades para establecer la frontera entre los cambios que se producen en el
proceso de envejecer y un sindrome demencial llevan a que, desde el dambito de las
ciencias sociales, diferentes autores (Gubrium, 1986; Lyman, 2000; Corner et al. 2004;
Bond, et al. 2004; George et al., 2011) se cuestionen las causas de la demencia e
impugnen la distincidon entre «envejecimiento normal» y «envejecimiento anormaly;
distincién que es, precisamente, la que se deriva del hecho de considerar la senilidad
como situacion morbosa. Esta impugnacion la argumentan y justifican a partir de los
resultados de estudios realizados en el ambito clinico, que muestran que no es posible
diferenciar a las personas con demencia de las que no la tienen sdélo sobre una base
neuropatoldgica de los cerebros, y que para realizar un diagndstico definitivo, es
necesario tener informacidn del proceso y de la clinica (Gubrium, 1986 y 1987; Lyman,
2000; Sociedad Espafiola de Psiquiatria, 2000; Martinez Lage et al., 2001; Snowdon,
2002; Valls-Pedret et al., 2010). Efectivamente, si ya antes se habia dicho que la
biomedicina no estd en condiciones de cerrar el diagndstico mas que a partir de un
analisis histopatoldgico del cerebro, ahora afiadimos que, igualmente, la medicina
necesita también informacion del curso de la demencia para, a partir del cerebro, poder
aventurar un diagnostico etioldgico de, por ejemplo, enfermedad de Alzheimer. Los
cambios patologicos cerebrales tipicos, por ejemplo, de la demencia senil por
enfermedad de Alzheimer son normativos, es decir, son habituales en las personas
mayores y aumentan con la edad. Por lo tanto, segin los autores mencionados, no es

obvio que la demencia senil en general, y la enfermedad de Alzheimer en particular,
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sea un trastorno del cerebro, ni estd claro que existan marcadores organicos inequivocos
que permitan diferenciar un envejecimiento normal de uno patoldgico.

Kleinman (1980), que parte del presupuesto de que la realidad solo puede ser aprehen-
dida simbdlicamente, considera que la enfermedad es un sistema cultural que se cons-
truye cognitivamente, y las diferentes interpretaciones de la enfermedad responden al
hecho de que cada sociedad tiene culturas cognitivas propias que orientaran tanto la in-

terpretacion como la practica terapéutica. Para el autor:

...But in illness, they are the behaviorial and societal responses to the diesease
that provide it with meaning ans constitute it as a symbolic form. Without illness,
there is no signification attached to the disorder. That is why illness is always a
cultural construction (Kleinman, 1980: 78)*.

Ni nosotros ni ninguno de los autores que convocamos aqui como exponentes de la an-
tropologia o la sociologia critica ponen en entredicho la existencia y la realidad de los
cambios que se dan tanto en el nivel conductual como en el estado de la persona. Lo que
se proponen es demostrar que si la categoria clinica demencia senil llega a tener exis-
tencia, esto es a causa de ciertas practicas culturales y no a causa del descubrimiento
nuevo de un objeto existente desde siempre.

Precisamente Gubrium (1986) pone en entredicho el paradigma biomédico por la falta
de evidencia para el establecimiento de la demencia como categoria clinica. El autor se
basa en que no es posible distinguir la enfermedad por demencia senil del deterioro que
conlleva el envejecimiento. Por tanto, intentar diferenciar entre una y otra cosa no puede
ser mas que un constructo social y no puede obedecer mas que a un objetivo subyacente
de «crear orden» en los aspectos «desordenados» que conlleva la senilidad. Goodwin

2946

(1991), por su parte, se sirve del concepto de “ideologia”” para indicar que la demencia

* El concepto de disease, hace referencia a disfunciones y desequilibrios biologicos evaluados desde los
criterios de la medicina occidental. I//ness, por su parte, designa la dimensién folk de la enfermedad y
alude a criterios de tipo social y psicologico. Disease se refiere al nivel objetivo de la enfermedad, e
illness, a como es percibida por el actor (Fabrega, 1972).

* Goodwin no indica explicitamente cual es su definicion de “ideologia”, pero atendiendo al contenido de
sus textos podemos convocar, sin temor a tergiversar su sentido, la definicion que dan Berger y
Luckmann de este concepto: «quan una determinada definici6 de la realitat queda vinculada a un interés
concret de poder, es pot parlar d’ideologia» (Berger et 4l., 1988: 173-174). En la misma linea que estos
dos socidlogos, Scheper Hughes sefiala que «Podemos calificar de “ideologicas” a ciertas formas
especificas de conciencia siempre que sirvan para sostener, legitimar o estabilizar determinadas

instituciones o practicas sociales» (Scheper Hughes 1997: 171).
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senil, entendida como sindrome patoldgico y susceptible, por tanto, de prevencion, tra-
tamiento o cura, forma parte ella misma de una cierta ideologia. Efectivamente, aunque
no exista todavia la posibilidad médica de ninguna de las tres cosas, el hecho de situar la
demencia en el ambito de la enfermedad arrastra, por si misma, la expectativa de pre-
vencion, tratamiento y curacion. Asimismo, también la visidn anterior, sefiala que si la
vision actual de que la demencia senil es una enfermedad y, por lo tanto, se puede pre-
venir o curar, es tanto una ideologia, que sefialaba que Ia senilidad era resultado del
proceso natural del envejecimiento, debe ser considerada, igualmente, a la luz de la
ideologia de la que forma parte y a la que ayuda a sostener.

Finalmente, para cerrar este apartado, nos haremos eco de una nueva tendencia diagnos-
tica registrada en los centros de diagnostico e investigacion de la demencia a partir de
mediados de la década pasada. Asi, en aquel momento de una manera todavia incipien-
te, pero cada vez con mas regularidad a medida que han ido pasando los afios, se distin-
gue entre “demencia de inicio precoz” y “demencia de inicio tardio”. Esta nueva distin-
cion supera la empleada tradicionalmente para separar la demencia senil de la presenil.
A titulo de ejemplo, en los informes clinicos se observa la gradual sustitucion del acro-
nimo DSTA (Demencia Senil Tipo Alzheimer) por el DTA (Demencia Tipo Alzheimer).
La desaparicion de la calificacion “senil” va a permitir desvincular demencia y edad vy,
en este sentido, puede ser interpretado como un movimiento estratégico para acabar de

legitimar la intervencion clinica.

3- Demencia Senil Tipo Alzheimer (DSTA): ;epidemia mundial o reclasificacion de

la senilidad?*’

La enfermedad de Alzheimer se «invento» hace algo mas de 100 afios. Como categoria
diagnostica, se ha ido modificando a lo largo de los siglos XX y XXI: ha pasado de ser, a
principios del siglo pasado, una dolencia diagnosticada en personas jovenes y, por lo
demas, infrecuente, a ser, a partir del ultimo cuarto de ese mismo siglo, una «epidemia

mundial» comtn en ancianos.

47 Conocido el Alzheimer como la «enfermedad del siglo», esta demencia ha reunido alrededor de si
mismo metaforas tradicionales en otros tiempos reservadas para plagas: «epidemia mundial» y «epidemia
silenciosa» (Gubrium, 1986; Staford, 1992). Fox (1989) critica estas voces sefialando que la enfermedad
de Alzheimer no es el resultado de una epidemia, sino de la reclasificacion de un evento de una etapa de

vida (la senilidad)
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La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa, caracterizada por
un deterioro cognitivo progresivo que acaba en una pérdida de las funciones mentales.
Es una patologia idiopatica: es decir, su etiologia es desconocida, aunque se considera
de causa multifactorial. Su prevalencia aumenta con la edad. Como ya se ha indicado, es
la causa mas frecuente de demencia senil y, por ello, hay una tendencia a emplear la
enfermedad de Alzheimer como el paradigma de todas las demencias. Hay, en fin, una
«Alzheimerizacion» de la demencia (Kitwood, 2003), y a referir a ella todas las demas
demencias.

La demencia tipo Alzheimer fue descrita en 1906 por Alois Azheimer y, como apunta
Boada (1994), se concreta como caso anatomoclinico en una mujer, Auguste D, de 51
aflos que tras un delirio celotipico, inicia pérdida de memoria, alucinaciones,
desorientacion en tiempo y espacio, confusion y un trastorno del lenguaje.

Ya desde esta primera descripcion, se plantearon factores organicos que acompafiaban
(y, eventualmente, podrian llegar a explicar) los factores clinicos. El estudio cerebral
post mortem reveld ya entonces la existencia de placas seniles y ovillos neurofibrilares.
Segun el paradigma biomédico, la enfermedad de Alzheimer se manifiesta estructural-
mente con la formacién de acumulaciones proteinicas en el cerebro, compuestas princi-
palmente por depdsitos de la proteina beta-amiloide y por ovillos de la proteina tau hi-
perfosforilada, que parecen ser las responsables de la degeneracion y muerte celular. La
proteina beta-amiloide suele estar en el cerebro de forma soluble. Sin embargo, en la
enfermedad de Alzheimer el amiloide se agrupa y forma depositos, conocidos como
placas amiloides. La proteina tau, por su parte, ayuda a formar microtibulos que, en su
funcionamiento corriente, sirven para el transporte intracelular. En las células enfermas,
sin embargo, una forma de proteina tau se acumula y se dispone conformando haces de
ovillos neurofibriliares que obstruyen los microtibulos y destruyen, asi, las lineas de
comunicacion entre las neuronas (Snowdon, 2002; Martinez Lage, 2002b Valls-Pedret
et al., 2010).

Un analisis de las diferentes versiones del DSM nos ayuda a apreciar como este
paradigma biomédico en relacion con la enfermedad de Alzheimer ha ido ganando,
poco a poco, prominencia en la comunidad médica. En este sentido, este documento
clasificatorio funciona como un auténtico testimonio del cambio en las concepciones del
envejecimiento en los ultimos 60 afios. En el DSM 1, publicado en 1952, y en el DSM 11,
publicado en 1968, se utiliza la categoria «sindrome cerebral cronico». Algunos

historiadores de la medicina (George et al., 2011) consideran este sindrome el antecesor
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de lo que en el DSM 111, de 1980, se denominara enfermedad de Alzheimer. Segin estos
autores, tanto en un caso como en otro, la referencia es, siguiendo con la
contextualizacién de Alois Alzheimer y Kraepelin, la «senilidad presenil».

No es hasta la publicacion del DSM TII-R, en 1987, cuando aparece la categoria clinica
demencia degenerativa primaria tipo Alzheimer, caracterizada, ademds, como un
trastorno orgéanico propio de la ancianidad. A partir de ese momento se hace explicita la
caracterizacion de la enfermedad de Alzheimer como trastorno asociado a la vejez.

La consolidacion del campo del Alzheimer como categoria clinica asociada a la vejez
durante los ultimos afios 70 y primeros 80 del siglo pasado estd muy documentada por
diferentes autores (Fox, 1989; Whitehouse et al., 2000; Ballenger, 2006; Martinez Lage,
2006).

La razon de este interés por el tema radica, probablemente, en este particular cambio de
estatus de la situacion y la transformacion conceptual que lleva aparejada: lo que hasta
entonces era normal pasa a ser, en adelante, patoldgico. Este salto solo puede ser posible
si va acompafiado de la aparicion simultdnea de una nueva forma de mirar. Y asi, si en
el siglo XVIII encontramos la emergencia de una nueva mirada clinica (Foucault, 1999a)
—la mirada anatomoclinica— que va de la superficie del cuerpo a su interior, buscando
ver lo invisible (Johanisson, 2006), a partir de la década de los 70 del siglo pasado, con
la aparicion de nuevas herramientas fecnologicas (novedades en neuroimagen,
invencion del microscopio electronico, aparicion de nuevas técnicas de laboratorio)
empieza a desplegarse una nueva mirada clinica que podriamos llamar bio-virtual, en la
que el profesional emite su dictamen a partir de imagenes digitalizadas.

Estas nuevas técnicas que permiten ver la patologia, combinadas con el envejecimiento
de la poblacién, favorecieron un cambio en los modos de ver de las neurociencias y, en
concreto, permitieron la aparicion de una mirada que invalidaba la diferenciaciéon entre
demencia senil y Alzheimer™.

El «nacimiento de la enfermedad de Alzheimer» como categoria que explica el declive
cognitivo en la vejez puede ser situado cronoldgicamente a finales de la década de los

70 (Herskovits, 1995; Holstein, 1997; Ballenger, 2006; Cohen, 2006); en concreto, en

* Esta nueva mirada sefiald, por un lado, que la gran mayoria de personas con demencia senil presentaban
como unico hallazgo neuropatolégico las placas seniles y los ovillos neurofibrilares descubiertos por
Alzheimer y, por otro, que no existia diferencia en el grado de arteriosclerosis cerebro-vascular entre las

personas con diagnéstico de demencia senil y aquellos ancianos sin deterioro (George, et al., 2011).
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1976, cuando aparecid en la revista Archives of neurology (1976) un editorial de Katz-
man en el que el término A/lzheimer se aplicd por primera vez a las personas de mas de
65 afios con deterioro cognitivo.

Katzman relaciond dos fuentes de datos: por un lado se valid6 de la informacién
epidemioldgica para determinar que la demencia senil era la cuarta causa principal de
muerte en los Estados Unidos y, por otro, sirviéndose en este caso de un andlisis
exhaustivo de resultados de neuropatologia, argumentd que se habia realizado una
distincidon arbitraria entre demencia senil y Alzheimer. La una y el otro, concluyd
Katzman, formaban parte, en realidad, de un mismo proceso. Katzman no fue el primero
en atribuir la causa de la demencia senil (la senilidad) a una enfermedad, en concreto a
la enfermedad de Alzheimer. De hecho, en la década de los 60 se realizaron varios
estudios orientados a desvelar que el Alzheimer era la causa mas frecuente de las
denominadas demencias seniles. No fue, sin embargo, hasta la publicacién del
mencionado editorial cuando la comunidad cientifica biomédica sancion6 la relacion
entre ambos factores. El texto de Katzman supuso, en este sentido, el pistoletazo de
salida de la carrera hacia la emergencia y consolidacién de esta nueva relacion clinica
(Harding et 4l., 1997). La repercusion que este editorial tuvo entre los expertos y, mas
tarde, en la sociedad en general fue extraordinaria, y las estimaciones que su autor
sefiald sobre su prevalencia entre la poblacién provocaron tal impacto que podemos
situar en ese editorial, sin miedo a equivocarnos, el punto de inflexion a partir del cual
la categoria “enfermedad de Alzheimer” se configura a una nueva luz: la de la vejez. La
amplitud del horizonte que abre esa categoria renovada —de hecho, esa nueva categoria—
se traduce en el incremento exponencial de los fondos destinados a la investigacion de
esta «nueva» enfermedad y a la progresiva toma de conciencia —subjetivacidon, en
términos foucaultianos—, por parte de la sociedad en general, de esta nueva verdad
biomédica.

A partir del andlisis de los datos epidemiologicos disponibles, Katzman establecio,
como se ha dicho, que la enfermedad de Alzheimer era la cuarta causa de muerte en los

Estados Unidos. De este modo, tal y como proponen Stanfford (1992) y Conrad (1992),
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se abrid la puerta a la posibilidad de confundir el hecho de «morir con demencia» con el
de «morir de demencia»®.

Antes del editorial de Katzman existian, ya, médicos e investigadores que se habian
interesado por el deterioro cognitivo en la vejez y que se habian aproximado clinica o
cientificamente al fenomeno, considerandolo més proximo a una enfermedad que a una
condicion normal propia de la edad. Sin embargo, como hemos dicho ya reiteradamente,
el punto de inflexién se produce con la publicacion del editorial de Katzman. ;Qué
razones podemos sefialar que expliquen los subitos y amplisimos efectos de este
editorial? ;Qué es lo que provoca que un texto tan breve, de apenas una pagina,
desencadene unos efectos multiplicadores tan notables?

Se ha sefialado muchas veces el activismo social de Katzman. En este sentido, y mas
allad de la penetracion clinica o cientifica de este neurdlogo, los historiadores de la
ciencia y de la medicina se han referido al hecho de que su suegra fuera diagnosticada, a
los 64 afios, como enferma de Alzheimer. Asi, el neur6élogo abander6, desde ese
momento, una cruzada en pro de la busqueda de las causas y del tratamiento de la
enfermedad de Alzheimer y lideré el movimiento civico asociativo que defendid que la
senilidad no era consecuencia del envejecimiento. El Institute of Neurological Disorders
and Communicative Disease (NINCDS), ante la insistencia de Katzman, convocod una
reunién que estuvo apoyada por el Nacional Institute of Aging (NIA) y el Institute of
Mental Healt (NIMH) y, de ella, emergieron diversos programas para financiar los
proyectos de investigacion del Alzheimer (Martinez Lage, 2006).

En 1974 el director del NIA (creado ese mismo afio) declard la enfermedad de Alzheimer
como una de las &reas prioritarias de investigacion, y se valido de la energia del
movimiento asociativo y del volumen del nimero de afectados para lograr un aumento
del presupuesto del congreso de EE. UU (Fox, 1989).

El stubito incremento de afectados por la enfermedad tuvo, a su vez, efectos
multiplicadores sobre el interés (en todos los sentidos) despertado por esta «nuevay»
enfermedad. El primero de estos efectos de este cambio conceptual sobre la enfermedad
de Alzheimer fue la multiplicacion de fondos destinados a la investigacion (Fox, 1989).

Asi, con el cambio de estatuto del Alzheimer (de «enfermedad rara de jovenes» a la

¥ A este respecto, en las estadisticas que se publican desde el INE sobre causa de muerte, se considera la
enfermedad de Alzheimer causa de mortalidad: «Por la enfermedad de Alzheimer murieron 13.015 perso-
nas, un 9,3% mas que en 2011 (y un 40,4% mas en el periodo de febrero y marzo)» (INE, 2014: 6).
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forma mas frecuente de demencia senil) muchos programas biomédicos y sociales de
investigacion y de atencion sociosanitaria del Alzheimer, que hasta entonces no habian
tenido fuentes de financiacion mas que periféricamente, vieron coémo casi de un dia para
otro se convertian en un asunto practicamente de interés nacional. Stafford, (1992)
documenta cédmo, en el intervalo de 1976 a 1989 (14 afios), la financiacioén federal en
EUA para la investigacion del Alzheimer aumenté en un 3000%. Diferentes autores
(Gubrium, 1987; Herskovits, 1995; Lyman, 2000; Holstein, 2000; Bond et al. 2004;
Graham, 2006; Cohen, 2006; Moreira, et al., 2008; George et al., 2010) coinciden en
sefialar que sin el cambio de vision por medio del cual la demencia senil pasa a
convertirse en un asunto médico, nadie hubiera financiado la investigacién sobre este
fenomeno.

Fox (1989) denuncia que los supuestos de Katzman deben —o, mejor dicho, hubieran
debido— ser puestos en suspenso teniendo en cuenta tanto la poca representatividad de la
muestra tomada para la investigacion neuropatologica como el discutible rigor de los
calculos epidemiolégicos realizados para calcular la prevalencia de la enfermedad™. Y
aun asi, fueron estas bases tan discutibles las que, precisamente, desencadenaron un
proceso de proyeccidn politica que permitid el desarrollo de una nueva industria de in-
vestigacion. La repentina aparicion de la enfermedad de Alzheimer como una enferme-
dad especifica también en las personas ancianas y el flujo en abundancia de fondos para
la investigacion que llevéd aparejada favorecieron, asimismo, la emergencia Alzheimer
de un colectivo muy numeroso de neurocientificos dedicados en exclusiva a investigar
la enfermedad. Todo este proceso se retroalimenta, fortaleciendo de este modo cada
uno de los tres aspectos mencionados. La «invencion» de la enfermedad de Alzheimer
no fue, para Fox, el resultado de un proceso en el que los cientificos buscaban la causa
de una enfermedad preexistente, sino mas bien una estrategia de supervivencia. Lo que
necesitaba la comunidad cientifica era, en este caso, una razén para continuar investi-

gando, asi que primero se identificd la demencia senil como una enfermedad y luego se

%% Las criticas al trabajo de Katzman no son escasas. En todos los casos se sefiala que sus proyecciones
eran muy simples ya que, por un lado, la evidencia neuropatoldgica se baso en pruebas muy limitadas y,
por otro, no esta suficientemente justificado el empleo de los datos epidemioldgicos para vincularlos a
cambios en la quimica del cerebro cuando, en aquel momento, apenas habia informacién y

documentacién sobre esta ultima (Fox, 1989; Harding et al., 1997).
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busco la causa. Los neurocientificos, contintia Fox, han construido las pruebas a partir
del establecimiento de una relacién causal entre los cambios observados en las células
cerebrales y los cambios descritos en el comportamiento senil, de tal modo que, estos
ultimos, puedan ser identificados como sintomas de una enfermedad. Una vez se acepta
la hipdtesis inicial, la aceptacion de todas las posteriores es automatica.

El cambio en la esfera del saber comporta un cambio en las practicas y un cambio en la
subjetividad, entendida como el armazén conceptual que nos permite dar sentido a la
realidad que nos rodea. Asi, el cambio de mirada facilita la distincion entre el envejeci-
miento «normal» y el envejecimiento «patologico» y, con ello, abre la posibilidad de

buscar un tratamiento a la enfermedad.
4- Analisis de la categoria clinica «Demencia Senil Tipo Alzheimer».

Kleinman (1998) denomina modelos explicativos a las nociones empleadas acerca de un
episodio de enfermedad y su tratamiento. Estos modelos ofrecen explicaciones de la
enfermedad, guian la eleccion de la terapia y dan un significado personal y social a la
situacion. Estructuralmente, el autor distingue cinco ejes alrededor de los cuales se
sustentan todos los modelos explicativos de la enfermedad: la sintomatologia, la
etiologia, la fisiopatologia, el curso de la enfermedad (incluyendo su grado de
severidad) y el tratamiento (Kleinman, 1998: 104-105). Estos son los ejes que nosotros
también utilizaremos para describir la categoria clinica de demencia senil tipo

Alzheimer.

4.1. La sintomatologia.

La demencia senil se describe en términos de funciones abolidas; se considera un proce-
so de pérdidas cognitivas que dan lugar a un deterioro intelectual en la vejez y que lleva
a dificultades para recordar, tomar decisiones, realizar pensamientos complejos, abordar
tareas practicas, retener informacidn y adquirir nuevas habilidades.

No hay, a dia de hoy, una explicacidon candnica de aceptacion generalizada que dé
cuenta de las causas de la demencia degenerativa en general, ni de la demencia tipo
Alzheimer en particular. Sin embargo, a pesar de esta dispersion de lineas explicativas,
hay un consenso en considerar la demencia senil y, en especial, la demencia de
Alzheimer como un proceso involutivo que sigue una légica descrita por Reisberg
(1999): deshace la trama de la evoluciéon y provoca una reversion del orden de

adquisicion de las habilidades propias del desarrollo humano. Este proceso se llama
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retrogenesis. Su desarrollo consiste en la pérdida inicial de las estructuras mas recientes
y, posterior y progresivamente, se van extinguiendo otros niveles hasta llegar, al final
del proceso, a los mas primitivos. En resumen: se pierden las habilidades fisicas y
mentales de forma exactamente opuesta a como se han ido adquiriendo (Reisberg,
1999)°". Las personas aquejadas de demencia tipo Alzheimer, en virtud de este proceso,
pierden en primer lugar las habilidades mas complejas y que, por requerir un mayor
aprendizaje, han sido adquiridas posteriormente a las habilidades menos complejas. Un
enfermo de Alzheimer en su fase terminal preserva tnicamente un metabolismo basal
equivalente al de un feto.

Esta expectativa de regresion hasta alcanzar una etapa en la que la dependencia de la
persona enferma serd equivalente a la de un nifio ofrece, tanto al clinico como al lego,
un conocimiento basico para hacer frente a algunas de las incertidumbres asociadas al
cuidado de las personas con deterioro. Ademas, este modelo explicativo racionaliza la
gestion de los «problemas del comportamiento» que, segiin se presume, va a causar la
enfermedad demenciante.

En este sentido, en las transacciones entre especialistas y familiares en las que hemos
tomado parte, hemos podido observar cémo los familiares de las personas
diagnosticadas de demencia hacian consultas del tipo: «;Hasta cuando nos conocerd?;
«;Cuando se le escapara el pipi?»; «;Cuando se perderd, si sale solo/a a la calle?»
«; Cuando necesitara una silla de ruedas?»...

El MMH sefiala que la enfermedad de Alzheimer es muy heterogénea, tanto en su
expresion clinica como neuropatolégica (Bertier et al., 2010; George et 4l., 2011; Valls-
Pedret et al., 2011). Se considera que hay una variedad significativa entre sujetos en
cuanto a la sintomatologia y que hay sintomas que no siguen la secuencia general
descrita para su curso. Estas desviaciones del patrén de la enfermedad se interpretan
como variaciones posibles sobre un codigo general. Harding se pregunta como es
posible y cudl es la causa de que, una gama tan amplia de diferentes patrones de
comportamiento se unan en un grupo de sintomas que, sin ninguna fisiologia

convincente, se clasifique como sindrome patologico (Harding, et 41.1997: X1).

! Un ejemplo de las tesis de Reisberg queda reflejado en la pelicula E/ curioso caso de Benjamin Button,
pelicula dirigida por David Fincher, en la que se narra la historia de un hombre que nace en sus ochenta y

cinco afios y a partir de ahi rejuvenece afio tras aflo.
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Esta heterogeneidad en la sintomatologia impide que la poblacion en general pueda
hacerse una idea clara de qué es la demencia a partir de experiencias anteriores sobre
este sindrome. De ahi que, en algunas ocasiones, haya dudas sobre la certeza
diagnostica, pues han tenido un referente diagnosticado de la misma patologia pero con

otra manifestacion clinica. A este respecto, M* Teresa sefiala:

Mi abuela tenia una demencia senil de estar por casa, no tiene nada que ver con el
Alzheimer de mi madre

(M? Teresa; [S] [MD])

y prosigue explicando la comparacion entre la demencia de su abuela y la de su madre:

A ver, habias visto a mucha gente senil y todo el mundo dice “es Alzheimer”...
iPues no! Hay gente senil que no tiene Alzheimer, o por lo menos, no es el mis-
mo tipo.

(M? Teresa; [S] [MD])

La heterogeneidad se explica, desde la perspectiva biomédica, de dos maneras: una
primera posibilidad es que un tnico proceso produzca diversos resultados en personas
diferentes; y otra es que la enfermedad de Alzheimer, en sentido técnico, es un término
aglutinante que en realidad abraza procesos patoldgicos diferentes, todavia no
diferenciados (Kitwood, 2003: 47).

Gubrium (1986) examina el proceso de medicalizacion de esta sintomatologia hetero-
génea y observa como las nociones biomédicas reducen la complejidad de la situacion.
Para este autor, los clinicos y los investigadores acaban encontrando una unidad en esta
diversidad mediante un proceso de elaboracion y negociacion. Es decir —segiin Gubrium

(1986) y Harding et al. (1997)— «ven lo que esperaban very.

4.2. La etiologia
Aunque, como hemos dicho antes, no hay una teoria comunmente aceptada que
explique las causas de la demencia, esta, en cualquier caso, se asocia explicitamente a
una patologia cerebral, y se considera que es el resultado de una pérdida de neuronas (la
enfermedad de Alzheimer se asocia a la pérdida de neuronas colinérgicas, mientras que
la pérdida de neuronas serotonérgicas y glutaminérgicas, que generan basicamente
cambios conductuales y de preservacion de la memoria, se relaciona con otros tipos de
demencia) y de conexiones sinapticas (el punto en el cual un mensaje puede pasar de

una neurona a otra y crear asi la posibilidad de que haya circuitos complejos) por la
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accidn de proteinas anormalmente producidas o degradadas, de manera que el cerebro
no puede realizar todas sus funciones. Esto ha dado lugar a una clasificacion de las
enfermedades que provocan demencia dependiendo de la proteina acumulada en el

cerebro: las taupatias, las sinucleinopatias o las prionopatias, entre otras.

La magnitud de la pérdida y la situacion de las regiones afectadas son los factores que

se combinan para generar un cuadro especifico u otro.

Aun asi, los intentos de utilizar biomarcadores tales como el analisis del liquido
cefalorraquideo o la neuroimagen (Tomografia Axial Computerizada [TAC]; Resonancia
Magnética Nuclear [RMN]; Tomografia por Emision de Positrones [PET], Tomografia
Computarizada por Emision de Fotén Unico [SPECT] o Tomografia por Emision de
Positrones con Pittsburg Compound-B [PET-PIB]*?), para la construccion de la categoria
absoluta de demencia han fracasado. De todos modos, los manuales de diagnostico
aconsejan la utilizacién de pruebas de neuroimagen para realizar el diagnostico
diferencial de demencia®. No obstante lo anterior, ha quedado probado, precisamente
con las mismas técnicas que se recomiendan para el diagndstico diferencial, que tanto la
dilatacion ventricular como la atrofia cerebral guardan poca relacion con lo que se
considera la clinica de la demencia o con el grado de deterioro que pueda tener el
anciano. Asi, al igual que pasa a nivel neuropatologico con las placas y ovillos
neurofibrilares, es frecuente observar como, en pruebas de neuroimagen en ancianos
con una situacion considerada normal, aparecen una gran atrofia y una dilatacién
ventricular. Por el contrario, también sucede que, en personas a las que se ha
diagnosticado una demencia en grado severo, sea imposible detectar, mediante pruebas

de neuroimagen, los resultados que deberian presentarse®. Puesto que no existe un

32 Recientemente, han empezado a realizarse estudios de Tomografia por Emision de Positrones con
Pittsburg Compound-B (PET-PIB). Esta técnica es eficaz para detectar los depdsitos de B-amiloide in
vivo, y por tanto, seria de utilidad para el diagnostico de la demencia de Alzheimer. Pero en los estudios
que se han realizado con ancianos cognitivamente sanos, también se han detectado depdsitos de -
amiloide. (Fundacio ACE., 2006; Valls-Pedret et al., 2010).

%3 Los clinicos sefialan que la sumatoria de varios biomarcadores con la clinica es lo que les va a acercar
al diagndstico.

* En el trabajo de campo hemos podido observar que, a la hora de explicar los hallazgos en las pruebas
de neuroimagen, los neurorradidlogos utilizan en sus informes términos tales como «atrofia [cerebral]

normal para la edad del sujeto» en individuos que posteriormente, con los resultados de la exploracion
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marcador bioldgico fiable, el diagndstico de la enfermedad de Alzheimer se basa,
actualmente, en criterios clinicos.”> Por lo tanto, el diagndstico de demencia y su
etiologia se basa en la evaluacién que hace el experto de la historia clinica de la persona
y de los resultados de la exploracidn neuroldgica, consistente, esta ultima, en una
exploracidn fisica y en unas pruebas cognitivas. Un neur6logo entrevistado lo explica de

esta manera:

El diagnostico de una demencia es clinico porque no existe ninguna prueba que
diga que la persona tiene Alzheimer [paradigma de la demencia]. Se realiza el
diagnostico a través de la historia clinica y mediante una exploracion fisica. Las
pruebas complementarias ayudan, pero no hay ninguna prueba que dé un diagnos-
tico exacto. Por ejemplo, con la hepatitis, si pides una serologia, sabes si el diag-
noéstico es positivo o no. En la demencia, las pruebas ayudan: si ves en el TAC in-
fartos, apoyan el diagnostico de Demencia Vascular, aunque hay personas que
tienen infartos lacunares y no tienen demencia, y hay personas que tienen placas
seniles y no tienen demencia de Alzheimer. Asi pues, cuando se dice que el diag-
ndstico es clinico, se habla de anamnesis y de exploracion fisica. Por ejemplo, la
cefalea es un diagndstico clinico: se realizan preguntas dirigidas al paciente, y es
la tnica manera de saber si, por ejemplo, la persona tiene migrafia

(M?* Alejandra; [NRL]).

El protocolo diagndstico implica un acto ritualizado que, normalmente, se inicia con la
anamnesis. Es este un procedimiento mediante el cual se recoge informacién de la vida
sanitaria de la persona, los antecedentes familiares sobre enfermedades que se conside-
ran relacionadas con la demencia, las funciones cognitivas que se han visto alteradas y
el modo en que estos déficits han evolucionado con el tiempo, los posibles cambios
conductuales y codmo estos cambios de la cognicion y de la conducta repercuten en la
capacidad de la persona para su funcionamiento diario.

La anamnesis es el momento clave de la exploracion diagnoéstica. Es, en esta fase de la
visita médica, cuando se explican los sintomas y signos cognitivos y conductuales que
presenta la persona, y el impacto de €stos en su autonomia. Son, todos ellos, elementos
de la maxima importancia en la evaluacion clinica de la persona.

El siguiente paso tras la anamnesis es la exploracidon general y la neurologica, mediante

la cual se somete a la persona a dos exdmenes: uno fisico y otro cognitivo. En el examen

clinica, seran diagnosticados de «demencia senil tipo X en estado moderado». También a la inversa,
podemos encontrar infrmes con redactados del estilo «se observan infartos lacunares y ligera atrofia
cerebral» para referirse a en individuos en cuya la exploracion clinica se ha descartado la demencia senil.

>> En el Anexo-4 se presentan los criterios diagndsticos de la enferemdad de Alzheimer que se recogen en

el DSM-IV-TR y en el CIE-10.
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fisico se examinan los reflejos, la manera de caminar, el tono y fuerza muscular, la au-
sencia o presencia de bocio, etc. El examen cognitivo, por su parte, consiste —
normalmente— en la administracioén de diversas escalas de valoracion estandarizadas pa-
ra cuantificar las capacidades intelectuales de la persona: memoria, lenguaje, atencion,
capacidad de razonar, etc. Los resultados de estas pruebas neuropsicologicas se obtienen
a partir del recuento de errores y su ulterior tipificacion.

Ademas, se realiza completa que incluye la obtencion de los niveles de hormonas
tiroideas, vitamina B12, acido fdlico, serologia luética, VIH, etc., y, finalmente, se
somete a la persona a unas pruebas de neuroimagen.

Los neurdlogos expertos sefialan que el diagndstico de demencia es clinico y que la
neuroimagen solo sirve como prueba complementaria. Por su parte, es frecuente
observar que los médicos de atencidén primaria no derivan al especialista si la prueba de
neuroimagen se considera «normaly. Incluso una vez han decidido que la persona ha de
ser evaluada, buena parte de los argumentos que plasman en las hojas de derivacion al
especialista sefialan una relacion de causa - efecto entre los signos (alteracién en la
neuroimagen) y los sintomas (alteracion cognitiva). De algiin modo, los médicos de
atencion primaria necesitan “ver” una correspondencia entre anormalidad en el cerebro
y anormalidad en el comportamiento a la hora de derivar al especialista. En este sentido,

podemos leer:

— Paciente con posible atrofia cerebral deducida tras realizar un tac craneal que
se traduce en pérdida de memoria y trastorno de la conducta normal.

— Pacient de 78 anys amb ansietat i alteracions conductuals. En febrer per
aquest motiu vaig demanar un TAC cranial que mostra tan sols atrofia cortical
lleu. Es remet a peticio de la familia.

Esta mirada clinica busca ver los signos de enfermedad en las pruebas de neuroimagen
para dar, asi, concrecion al diagnostico de una enfermedad que era invisible. La
tecnologia facilita, de este modo, la incorporacidén de una nueva categoria clinica en el
sistema de clasificacion de la poblacion. Al mismo tiempo refuerza la idea popular (y la
de algunos clinicos) de que el diagnostico de demencia en general y de enfermedad de

Alzheimer en particular, lo determina la neuroimagen™.

% Mientras se redacta esta tesis, se estan realizando recortes en la sanidad publica catalana. Estos han
afectado a la realizacion de pruebas de neuroimagen, que actualmente se demoran muchos meses, lo que
se traduce en que el médico de cabecera deja de enviar a personas que, hace un tiempo, hubiera enviado a

una unidad especializada. Como resultado, el menor niimero de diagnésticos de demencia implica
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En este sentido, las familias, de forma habitual, mencionan explicitamente la prueba de
neuroimagen cuando se les pide que describan el itinerario terapéutico: «nos envia el
médico porque tiene atrofia», explican al neurdlogo. De igual modo, dos informantes
narran el proceso de diagnostico mas a partir de los resultados de estas pruebas (en

ambos casos un TAC) que de manifestaciones de una alteracidon cognitiva.

Entrevistadora: A ver, ti me has dicho que Mari Carmen se cayé y empezo a
perder la memoria... ;y Maria Pilar? [el informante tiene a dos hermanas
diagnosticadas con demencia de Alzheimer].

José Manuel: En el tema de Maria Pilar fui yo quien le dijo que hiciéramos un
TAC.

Entrevistadora: ;Qué notabas?

José Manuel: Que notaba que perdia la memoria y que le dolia mucho la cabeza.
A veces decia: «Me duele aqui».

— Y un dia digo: Vamos a hacer un escaner, un TAC y a ver.
Y claro, cuando le hicieron eso, pues si, el médico dijo:
— Tiene algo; alguna parte un poco dafiada.
Empezo ella...
— la memoria, la memoria....
Ella misma se daba cuenta de que perdia la memoria
(Jose Manuel; [B]).

Vaig tornar una altra vagada a la doctora de capg¢alera i li vaig dir:

— Escolta’m cada vegada va a pitjor... vull portar-la al neurdleg. M’han dit
que possiblement podria ser un Alzheimer, no sé si és un Alzheimer o una
demencia, pero no crec ja que sigui el seu comportament normal.

Llavors, bueno, molt li va costar a la doctora pero al final em va fer els papers i
li van fer el TAC.... i es quan em van dir, no amb tota la seguretat perque no es
pot, pero que si, que [se refiere al TAC] donaven com que tenia Alzheimer

(Remei; [D]).
Es de sefalar, al respecto de lo visto hasta ahora, la importancia fundamental atribuida
al papel de la mirada. La vista, sefiala Johannisson (2006), es —en Occidente— una
metafora del conocimiento y ocupa el primer lugar entre los instrumentos de
diagnostico. Asi, las pruebas de neuroimagen desvelan la patologia en su materialidad:
dan cuerpo a unos sintomas que, hasta el momento, parecian difusos e inaprehensibles:
Hacen visible lo invisible (Johannisson, 2006). De este modo, el papel del especialista,

del médico y de la ciencia médica en su conjunto, refuerza el poder de su discurso. El

indirectamente una reduccidén de costes (no sélo en el coste de la neuroimagen, sino en todo lo que

representa en farmacos y servicios) y una menor incidencia estadisticas de salud de la poblacion.
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médico es quien tiene las capacidades y los instrumentos para desvelar; para poner de
manifiesto en su concrecion aquello que, hasta entonces, nos aparecia amorfo y difuso.
No obstante la explicacion genérica anterior, existen grandes incognitas acerca de la
etiologia de las demencias, de los procesos implicados en ellas y de sus posibilidades
terapéuticas, (ICESB, 1992; Kitwood, 2003; Corner, et al. 2004; Bond, et al. 2004;
Vall-Pedret et al., 2010; George et 4l., 2011). Los estudios epidemiologicos han identi-
ficado diversos factores de riesgo: factores médicos (enfermedad cardiovascular, ante-
cedentes de depresidn, stress, lesion en la cabeza), factores demograficos (nivel educa-
tivo), habitos (alimentacion, tabaco, alcohol, actitud existencial, asi como de historia
familiar) y, a pesar de que hay genes predictores (como el ApoE4, en la enfermedad de
Alzheimer) éstos son s6lo una probabilidad y no una certeza y tanto los clinicos como
los investigadores sefialan que no son necesarios ni suficientes para causar demencia de
Alzheimer. Actualmente se esta investigando en diversos dmbitos: las determinaciones
genéticas, la raza (empleamos el término tal cual porque es asi como figura en los estu-
dios biomédicos), la exposicion a determinadas substancias o la implicacidon de ciertos
factores denominados ambientales®’. Sin embargo, esta cada vez mas extendida la vi-
sion de que las causas que provocan demencia se superponen (Corner, et al. 2004;
Bond, et 4l. 2004; George et al., 2011).

Desde el paradigma biomédico se utiliza el método estadistico para la construccion y
justificacion de la normalidad o anormalidad de una situacidon (Laplantine, 1999: 277).
En este sentido, la concepcidn ontoldgica de la enfermedad, concebida como el opuesto
cualitativo de la salud, se enfrenta con la concepcion positivista, que la hace derivar
cuantitativamente del estado normal. El fisidlogo define lo anormal o lo patoldgico por
desviacion estadistica, y la fisiologia encuentra en el valor promedio un equivalente ob-
jetivo y cientificamente valido del concepto de normal o de anormal (Canguilhem,

1971). De este modo vemos que, para realizar un diagnostico de demencia por enfer-

°7 Se consideran factores ambientales de riesgo la edad avanzada, el nivel educativo bajo, la situacion
econdmica baja, los habitos personales, el estatus residencial, la alimentacion no equilibrada (Martinez

Lage, 2002a; Cacabelos, 2010; GPC, 2010). Una vez mas, esta situacion es paraddjica puesto que, si
bien se considera que la causa de la demencia es orgénica y se relegan los factores sociales a un papel
epifenoménico, nos encontramos recurrentemente con que en las investigaciones biomédicas acaban
biologizando estos factores sociales. Estos factores considerados de riesgo hunden sus raices en la
estructura social y, no obstante, las actuaciones terapeuticas que se derivan de estos estudios clinicos son

mayoritariamente farmacoldgicas.
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medad de Alzheimer, es preciso detectar en el cerebro un niimero de placas neuriticas y
ovillos neurofibrilares que no se corresponde con el que cabria esperar segun la infor-
macion estadistica recogida, a este respecto, para diferentes rangos de edad. Segun la
ciencia médica, a cada rango de edad le corresponde, normalmente, un cierto nimero de
placas neuriticas y ovillos neurofibrilares. El grado de deterioro, por su parte, se corre-
laciona con los dafios producidos por las placas y los ovillos. Las diferencias son, en
cualquier caso, puramente cuantitativas. Tal y como ya se ha comentado anteriormente,
en las autopsias de ancianos que no tenian historia clinica de demencia se han encontra-
do de hecho placas y ovillos. Por lo tanto, puede que la cuestién no sea, tal y como su-
giere Sanfford (1992), «si se tiene una demencia senily, sino «;Cudnta se tiene?».

A pesar del uso ampliamente extendido del término demencia senil en tanto que modelo
explicativo del declive de las funciones intelectuales en la vejez, éste no ha sido
plenamente aceptado por el paradigma biomédico. Es mds; no hay acuerdo sobre si la
demencia senil es un proceso normal del envejecimiento neuronal o una enfermedad
propia de neuronas viejas (Herskovits, 1995; Bond et al., 2004; Kaufman, 2006;
Moreira et al., 2008; George et 4al., 2011). Las tesis que sefialan que la demencia senil
es un proceso normal del envejecimiento neuronal son las Ilamadas tesis
«naturalizadorasy. Este tipo de aproximaciones ponen en cuestion el caracter discreto de
las tres entidades distintas y distinguibles de las que se valen las teorias no
naturalizadoras para asociar la demencia senil a una situaciéon morbosa. Estas tres
entidades son el “envejecimiento normal”, el “deterioro cognitivo asociado a la edad” y
la “demencia senil”, en concreto la de tipo Alzheimer. Las tesis naturalizadoras, por el
contrario, rechazan el caracter discreto de estas entidades y reclaman la continuidad
anatomopatoldgica entre ellas. Estas tesis argumentan que los cambios son cuantitativos
y no cualitativos y que hay un declinar de la acetilcolinesterasa perceptible en las tres
entidades sefialadas mas arriba. (Seisjas, 2002; Bond et 4l., 2004; Kaufman, 2006). Este
argumento se realimenta con el hecho de que, abordando el fendmeno desde la
neuropatologia, en el cerebro de casi todas las personas mayores de 65 afios es posible
encontrar indicadores que, convencionalmente, definen la demencia de Alzheimer. De
hecho, Gubrium (1989) sefiala que el nimero de ovillos y placas seniles puede ser mas
predictivo de la edad de la persona que de un estado clinico particular.

En resumen, el debate entre estas tesis gira alrededor de la controversia entre quienes
propugnan que la demencia senil en general, y la enfermedad de Alzheimer en particu-

lar, son entidades nosologicas diferenciadas y que, por tanto, se refieren a unas condi-
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ciones singulares que no tienen relacion con la edad, y entre quienes proponen que es-
tos conceptos se refieren a una parte de un continuo cognitivo (Bond et al., 2004).

Bond y Moreira (2008) se preguntan también, aunque es su caso desde las ciencias so-
ciales, si existe un limite entre el envejecimiento normal del cerebro asociado a la edad

y la enfermedad cerebral Y, si es el caso, donde cabe situarlo.

4.3. La fisiopatologia

La racionalidad biomédica parte de la premisa de que el cerebro estd compartimentado
en diferentes lobulos, y que cada uno de ellos es responsable de determinadas funciones.
Las demencias se incluyen dentro de los trastornos mentales organicos (es habitual ob-
servar en articulos que versan sobre la demencia fotos de cerebros, con el objetivo im-
plicito de mostrar esta organicidad y hacer visible, asi, el sindrome de la demencia). Pa-
ra diagnosticar una demencia se requiere la evidencia de un factor orgédnico especifico
que se supone etiologicamente relacionado con el trastorno. El tipo de demencia iréd aso-
ciado a la aparicidon de los déficits propios de la enfermedad y a las areas cerebrales
afectadas. En aquellos tipos de demencia en los que la biomedicina no ha sido capaz de
determinar el factor organico asociado, la disciplina ortodoxa (APA 2005; oMmS, 1992)
sostiene que «debe presumirse su existencia, una vez excluidos otros trastornos menta-
les y siempre que el cambio conductual revele un deterioro cognitivo en diferentes
areas» (Boada, et al., 2000: 551).

El concepto de organicidad de la demencia es unanimemente aceptado por los manuales
que estamos analizando en este trabajo. Ambos utilizan explicitamente el término
organico para definir las demencias. Sin embargo, desde el MMH, todas las
enfermedades tienen una causa orgénica. A este respecto, el CIE-10 sefiala que «el uso
del término organico no implica que los trastornos que aparecen en otras secciones de
esta clasificacién sean no organicas en el sentido de carecer de substrato cerebral»
(oMs, 1992: 66). Por su parte, el DSM-IV-TR afirma que «seria un error creer que los
trastornos mentales no estan relacionados con factores o procesos fisicos» (APA, 2005:
xxXii). El término demencia organica es, por lo tanto, un pleonasmo: la denominacion
organica aparece como irrelevante porque es inherente; no hay demencias no orgénicas.
Sin embargo, ;cudles son los limites del concepto orgdnico?: ;lesion celular?,
(patologia molecular?, ;disfuncién fisiologica? Ninguno para el paradigma biomédico,
ya que, aunque se desconozca el origen, es una cuestion de principio afirmar que existe

un sustrato fisico para todas las manifestaciones:
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Per a mi, tota malaltia mental és organica. Des del meu punt de vista, perqué soc
organicista, més biomedica, per a mi, tota malaltia mental és organica. Partint
d’aixo no hi ha cap diferencia...

(Maria; [NPS]).

Para las demencias tipo Alzheimer suele ser imposible de constatar la evidencia de un
factor orgénico, ya que algunos marcadores indirectos (como la tasa de
neurotransmisores o los hallazgos de atrofia en las pruebas de neuroimagen) no poseen
suficiente fiabilidad diagndstica. . Ademas, tanto la clinica —lo que le pasa a la persona—
como la neuropatologia —lo que se encuentra en el cerebro en la autopsia— son
variables, y la ciencia médica no ha podido definir un patrén ni clinico ni
neuropatolégico (APA, 1995 y 2005; Snowdon, 2002; Valls-Pedret et al., 2010) para
dar cuenta de la enfermedad con absoluta precision. Es, precisamente, debido a esta
dificultad para obtener pruebas patoldgicas directas para un diagnostico de enfermedad
de Alzheimer, por lo que los manuales consideran que «el diagndstico solo se
establecera tras hacer descartado otras etiologias de demencias» (APA, 2005: 176).

Para establecer el grado de certeza en un diagndstico de enfermedad de Alzheimer, los
especialistas complementan los criterios de los manuales con los criterios del National
Institute of Neurologic, Communicative Disorders and Stroke — Alzheimer's Disease
and Related Disorders Association (NINCDS-ADRA), publicados en 1984 y actualmente
atn en vigor’® Segun estos criterios, al igual que los de la OMS o de la APA, el diagnosti-
co inequivoco de la enfermedad de Alzheimer precisa la confirmacion histopatoldgica.
Mientras la persona estd viva, o bien se realiza un diagndstico de probabilidad —
demencia senil por enfermedad de Alzheimer probable— si hay una demencia de inicio
insidioso y progresivo y no hay otras enfermedades que puedan explicar el trastorno, o
se establece un diagndstico de posibilidad —demencia senil por enfermedad de Alzhei-
mer posible— cuando hay una demencia y existen otras enfermedades que puedan expli-

car el deterioro pero no se consideran la causa.

*% Al igual que para demencia por enfermedad de Alzheimer, para diagnosticar otras demencias ademas
de los los criterios del CIE-10 y del DSM-IV-TR, se utilizan otros criterios: para el diagndstico de demencia
vascular se utilizan también los criterios NINDS-AIREN (Roman, et 4l. 1993); los de Neary (1998) y de
Rascovsky (2011) para el diagnostico de demencia Frontotemporal; los criterios de McKeith et al. (2005)
para la demencia por cuerpos de Lewy, y, finalmente, los criterios de Petersen (Petersen et al., 2005) para

el diagnostico de deterioro cognitivo leve.
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La falta de familiaridad con la demencia en los niveles primarios de atencion sanitaria
provoca situaciones que, para los profesionales de las neurociencias, sélo se explican
por una formacion deficitaria en este tipo de cuadros. No es raro, en este sentido, que
los médicos de primaria ignoren el significado cientifico—técnico de los términos posi-
ble o probable, de modo que, cuando alguno de los dos aparece en el enunciado diag-
noéstico, lo equiparen a una duda diagnostica por parte del especialista. No es extrafio
que este desajuste en el empleo de los términos tenga consecuencias practicas: es comun
que, al recibir un dictamen experto del tipo «posible demencia tipo Alzheimer», el mé-
dico de primaria, con objeto de afinar el diagnostico, solicite una segunda opinidn a otro

especialista. De este modo podemos leer en un volante:

— «Dona de 77 anys [...] Pacient diagnosticada de malaltia d’Alzheimer des de
1997 en tractament amb Exelon. Controlada fins ara pel neuroleg de zona. Ul-
tima revisio han dubtat del diagnostic «posible Alzheimery, pero han continuat
pautant ’Exelon i Seroquel 25 mg cada 12 h (que significa que la pacient pre-
cisa 12 caixes mensuals). Prego valoracioy.

Naturalmente, esta dificultad entre médico especialista y médico generalista para comu-
nicar con éxito se incrementa cuando entran en escena los familiares, esto es, la pobla-
cion lega. El lego traduce los términos para hacerlos suyos. Los lleva de lo desconocido
a lo conocido. Sin embargo, en esta operacidn, estos términos se toman en su valor su-
perficial (e independientemente de las categorias cientificas a las que pertenecen) para
hacerlos coincidir con significados que les sean familiares (Boltanski, 1975). Asi, lo
“posible” se transforma en un “quizés”, y lo “probable” en un “quién sabe si”. Lo que
originalmente era una comunicacion diagndstica maximamente precisa se ha transfor-
mado en una duda diagnostica que impide saber si el familiar estd enfermo o no. Asi,
hay algunos familiares que, ante un diagndstico de posible, se quejan de que «la doctora
no tiene muy claro si tiene Alzheimer o no». También esta imperfeccion de la comuni-
cacion tiene, en este caso, consecuencias practicas. Que el familiar crea que el diagnos-
tico no se ha concretado implica (para desesperacion del especialista) que entre la co-
municacioén del diagnostico y el seguimiento clinico que se realizard unos meses des-
pués, no se tome ninguna medida paliativa ni terapéutica por parte de los familiares o
cuidadores.

En abril de 2011, el National Institute on Aging (NIA) y la Alzheimer's Association han
publicado unos nuevos criterios diagnosticos para la enfermedad de Alzheimer

(McKhann, et 4l., 2011). Estos criterios pretenden sustituir a los de NINCDS—ADRDA y
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permitirian, mediante el uso de biomarcadores (técnicas de neuroimagen, analisis de
liquido cefalorraquideo o marcado cerebral de amiloide) un diagndstico de certeza en
vida. Con estas nuevas pautas, un diagnostico de «posible enfermedad de Alzheimery
no tiene por qué cumplir necesariamente con los criterios del NINCDS—ADRDA, y la per-
sona diagnosticada de este modo necesitaria, ahora si, ser reevaluada (De la Vega, 2011;
McKhann, et a1.2011).

Estos nuevos criterios diagndsticos para la enfermedad de Alzheimer se basan en la pre-
sencia de un déficit de memoria episédica® junto a un resultado anormal en la resonan-
cia magnética (RM), en el liquido cefalorraquideo (LCR), en la tomografia por emision
de positrones (PET) o en la presencia de una cierta mutacidon genética.

Para algunos autores (GPC, 2010; Berthier et al., 2010; Valls-Pedret et al., 2011), estos
criterios son dificiles de aplicar en la practica clinica, ya que no incluyen la metodologia
operacional, esto es, no definen qué resultados deben ser considerados anormales.
Asimismo, no todos los centros de diagndstico disponen de los recursos econdémicos y
logisticos necesarios para aplicar técnicas de neuroimagen o el estudio de
biomarcadores en el liquido cefalorraquideo. Ambas razones pueden dificultar la
aplicacién de los nuevos criterios en todos los centros. Asi, de momento, estos criterios

sirven para la investigacidn pero todavia estd por ver su aplicabilidad clinica.

4.4. El curso

En un diagnostico convencional de demencia, se suele incluir el tipo de demencia del
cual se trata, se hace una evaluacion de la intensidad del deterioro y se sefiala el grado
de certeza del diagndstico. Un diagnostico de demencia puede contener uno, dos o tres
de los factores mencionados. Es habitual encontrar, por tanto, diagndsticos del tipo:
«Posible demencia senil tipo Alzheimer; probable en fase moderada», «Demencia
mixta: enfermedad de Alzheimer versus demencia frontotemporal variante conducta en
fase levey, etc.

El sistema biomédico considera la demencia senil tipo Alzheimer un proceso patologico
de pérdida progresiva de facultades en la ancianidad. El anciano con demencia «es
pensado» como alguien que se va deteriorando y haciendo incompetente a medida que

pasa el tiempo. En este sentido, se han creado escalas de valoracion estandarizadas que

%% Es la memoria que se considera relacionada con sucesos autobiograficos (lugares, emociones asociadas,

momentos y otros conocimientos contextuales que se pueden evocar).
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dividen el proceso en diferentes fases. Estas etapas segmentan el continuo que va desde
la normalidad hasta lo que se considera el estadio mas avanzado de deterioro.

Estas etapas clinicas de deterioro que describen el curso de la enfermedad tienen su
correspondencia en distintos estados del deterioro cerebral. En muchos casos, tanto en el
discurso clinico como en el de los legos, la progresion de la demencia se reconstruye
retrospectivamente para que se ajuste al modelo racional por etapas. Segiin Lyman, el
resultado de la visidn de esta regresidon por etapas provoca el «desborde identitario». Es
decir: una vez se ha diagnosticado la demencia en una persona, aquellos quienes la
rodean empiezan a ver el deterioro por todas partes y a interpretar cualquier
comportamiento como provocado por la enfermedad, corroborando, en cada caso, el
diagnostico original. Ello conduce, igualmente, a la limitacion de la autoidentidad del
enfermo: «ya no es é€l/ella». Asi, se puede observar coémo los familiares realizan una

racionalizacion post factum:

Remei: Al no veure-la malalta, clar... pues tot es d’aqui [sefiala la sien] i, llavors
es molt contradictori, després es... jo un dia em vaig enfadar amb ella perque
ella aquest estiu, jo ’havia comprat la rentadora, jo la vaig encarregar, la
vaig pagar, la van enviar directament alla, a Montgat, ella [’havia fet anar
cada dia, cada dia, cada dia, i un divendres que pujo jo, hem diu que li posi jo
la rentadora per que no sap com va. Jo li dic

— Mama, per favor, a veure! ...Si soc jo que no la he fet anar cap vegada
com em pot estar dient vosté que no sap

1 com que la meva filla m’anava dient:

— T’ho fa expressament, perqué aixo amb nosaltres no ho fa, aixo només es
quan estas tu, es una manera de cridar [’atencio.

Entrevistadora: Ara que tens el diagnostic, penses el mateix, que t’esta prenent el
pel?

Remei: No, i estic intentant convencer a la meva filla de que no.
(Remei; [D])

Maria Teresa, en la misma linea que Remei, explica que una vez le comunicaron que su
madre tenia una demencia senil (en este caso, tipo Alzheimer), las cosas empezaron a

hacerse comprensibles:

Empecé a atar mas cabos porque
— Voy ala caja, decia

Que a ella siempre le gustaba llevar el dinero controlado, controladisimo, lo del
dinero, juf! Y luego venia:

— Me han robado, me han robado, que la de la caja no me lo ha dado.

Claro, al principio, cuando te lo dice:
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— ¢(Te lo han cogido en la calle? ;Qué ha pasado?
— Que me han robado, la de la caja

— Oye, que mi madre dice que se ha dejado aqui...
— No, ha venido y se lo ha llevado todo

(M? Teresa; [D] [MD])

Uno de los casos mas conocidos de reconstruccion retrospectiva de la demencia senil de
tipo Alzheimer es el de la escritora Iris Murdoch, a quien en 1995 se le diagnostico la
enfermedad de Alzheimer. Una vez la escritora fallecio, se empezd un estudio
comparativo de su produccidon literaria. Por el momento, los investigadores han
comparado el lenguaje de su ultima obra, Jackson's Dilemma, con el de dos de sus obras
anteriores, y han concluido que en este libro postrero se puede apreciar una merma
significativa en la riqueza del vocabulario empleado en su redaccion. Esto se ha
identificado como un signo de la enfermedad de Alzheimer.

La segmentacidn de la demencia por etapas permite establecer un sentido de orden: qué
sintomas apareceran, qué repercusiones van a tener y en qué secuencia cabe esperarlos.
Ademas, permite racionalizar y justificar un tipo de atencién u otro. De esta manera
observamos que, desde el discurso biomédico, a cada fase corresponde un tipo de
atencidn: mientras en las primeras etapas se considera que la persona puede y debe
permanecer en su domicilio, en fases avanzadas se contempla el confinamiento en una
residencia (Gubrium, 1987; Quadern 10, 1998:91; Unitat de Valoracid de la memoria 1
Demeéncies, 2006: 32; Sanitas, [sin fecha]: 62). Precisamente, Gubrium (1986) sostiene

que el diagnostico de Alzheimer sirve para legitimar el ingreso residencial.

4.5. El tratamiento.

El acto de curar es una exigencia técnica en la ideologia que subyace al saber biomédico
(Menéndez, 1994). Sin embargo, la demencia senil en general y el Alzheimer en
particular son incurables. Si uno de los elementos constitutivos del saber médico es la
curacidn, y si esta es uno de los factores principales que dan sentido a la actividad
clinica, debemos asumir entonces que, para los médicos, una de las consecuencias mas
conflictivas de la demencia senil es que su no curaciéon puede amenazar su identidad
profesional.

No existen farmacos eficaces para curar o detener la demencia de Alzheimer vy,
precisamente, si algo caracteriza la practica médica es la prescripcion de farmacos,
accidn que simboliza, tanto para el usuario como para el profesional, el acto médico. Al

no haber un tratamiento que cure la demencia senil (a excepcidén de las demencias
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reversibles), el diagnostico implica un pronostico. Sin embargo, la industria quimico-
farmacéutica ha conseguido rendimientos comerciales de semejante situacion a partir de
diferentes fArmacos que, segun esta misma industria, ralentizan la progresiva aparicion
de los sintomas alargando, asi, el avance del deterioro y mejorando, en definitiva, la
calidad de vida. El primer farmaco antidemencia se comercializ6 en 1993. Se trata de la
Tacrina (actualmente retirada del mercado por sus efectos secundarios). Desde entonces
han ido apareciendo otros y, actualmente, en el mercado hay cuatro farmacos distintos
para la demencia de Alzheimer, de otros tantos laboratorios.

Tres de ellos comercializan un fdrmaco que actiia en las que se consideran fases
iniciales y moderadas de la demencia, mientras que el cuarto opera en la ltima fase. La
prescripcion para la subvencion publica de cualquiera de estos farmacos especificos
requiere, en Catalufia, que el médico haga una solicitud de tratamiento al Consell
Asesor del Tractament Farmacologic de la Malaltia d’Alzheimer (CATMA)® y que éste
emita un informe favorable. La aprobacion de la prescripcidon del farmaco se asienta en

el cumplimiento de tres disposiciones (Cafiabate, 2003a; Martorell, 2009):

a) en primer lugar, que la demencia sea de tipo Alzheimer (aunque en el trabajo de
campo hemos podido observar que también se prescribe para otras demencias
seniles)

b) en segundo lugar, que la fase de la demencia sea la adecuada para el farmaco y

¢) en tercer lugar, es necesaria la existencia de una persona que se erija como res-

ponsable de garantizar la toma correcta del farmaco.

Si no se cumplen los parametros establecidos no se tiene acceso a la subvencion del
farmaco. En este sentido, es determinante no sélo el grado de demencia y el resultado de
la prueba psicométrica, sino también la «credibilidad» que el experto atribuya a la

existencia de un cuidador responsable de la medicacion.

% Su creacion esta relacionada con el control del gasto farmacéutico de la Seguridad Social, y tiene el
objetivo de establecer medidas que aseguren el uso racional de los farmacos dirigidos a la enfermedad de

Alzheimer.
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Uno de los motivos de este control en la prescripcidon farmacoldgica se debe al enorme
coste de los medicamentos comercializados®'. La Administracién piblica intenta
garantizar que los profesionales médicos no prescriban los farmacos mas que en
aquellos casos en los que realmente esté justificado. Esto provoca, sin embargo, algunos

efectos laterales:

a) Puesto que la subvencion del fArmaco necesita una autorizacion del Consell As-
sessor, la prescripcidon del tratamiento por parte del especialista va asociada a
una gestion burocratica (solicitar y renovar anual o bianualmente la autorizacion
para prescribir y suministrar el farmaco)®.

b) Asi pues, la burocracia que implica la solicitud del fArmaco motiva que, en al-
gunos casos, los expertos® eviten diagnosticar demencias y deriven a sus pa-
cientes a las unidades especificas especializadas en el diagnostico de deterioro
cognitivo o de demencias. Estos expertos (normalmente, especialistas en neuro-
logia), justifican la derivaciéon argumentando que el procedimiento de cumpli-
mentar la peticion del faArmaco comporta mas tiempo que el que tienen asignado
por visita.

c) La estandarizacion en la solicitud de la subvencion no permite dar cuenta de la
especificidad de algunas situaciones. Por ejemplo, para poder acceder al farma-

co, la persona con deterioro ha de alcanzar un resultado minimo en las puntua-

51 El coste econdmico de tres de estos farmacos (los que actiian en fase inicial y moderada) gira alrededor
de los 100 euros al mes, y el del cuarto farmaco (que actia en fases moderadas y avanzadas de la
enfermedad) es de 200 euros al mes. Es habitual prescriba terapia combinada, durante afios, a la persona
con demencia (dos fairmacos simultineos: uno de los indicados para fase inicial y moderada de la
enfermedad, con el farmaco indicado para fase moderada y avanzada). En estos casos el coste supone
unos 300 euros mensuales. El coste de los farmacos genéricos que recientemente han empezado a
comercializarse no varia sustancialmente respecto a lo aqui indicado.

%2 Aunque, en esta ultima década, este procedimiento se ha informatizado y simplificado, es un tramite
que requiere disponer de un tiempo para formalizar la peticion; tiempo que, por definicién, en el MMH
siempre es escaso.

% Los médicos de familia no estan autorizados a prescribir estos farmacos. La circular 1/2002 es tajante
en este sentido: «La prescripcié ha de ser efectuada per un metge especialista adscrit a un centre sanitari
amb experiéncia en el diagndstic i seguiment de pacients que pateixen aquest tipus de demencia»
(Circular 1/2002, p.30). Los médicos de familia inicamente tienen el cometido de expedir las recetas, una

vez el Consell Assesor autorice el tratamiento.
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ciones de algunas escalas de valoracion estandarizadas, un minimo dificil de ob-
tener cuando la persona es analfabeta o tiene alterada la facultad el lenguaje. En
estos casos, el especialista debe explicar el porqué de la baja puntuacion obteni-
da en las escalas de valoracion y debe justificar expresamente la idoneidad del
tratamiento. Esto implica dedicar mas tiempo del habitual a la solicitud.

d) Finalmente, se ha extendido una cierta desilusion con respecto al objetivo del
CATMA pues, si bien durante los primeros afios tras su creacion se siguieron a
rajatabla las premisas para la prescripcion del farmaco, ello no revertio en la
reasignacion al propio ambito de las demencias de los recursos ahorrados de es-
te modo. Con el tiempo, los expertos han empezado a servirse de formulas que
les permiten esquivar las exigencias de la Administracion (Martorell, 2009).
Las premisas y los criterios que marca el Consell Assesor para la prescripcion
de la medicacidn se subvierten, asi, de diversas maneras y con diferentes argu-
mentaciones. Todos los expertos, sin excepcidon, con los que hemos mantenido
contacto afirman que, si lo creen clinicamente necesario, no tienen inconvenien-
te en alterar ligeramente el diagndstico para que se ajuste a las exigencias buro-
craticas: si, por ejemplo, la demencia estd en un grado «demasiado» avanzado
para los criterios del CATMA, el diagnostico se corrige moderando el avance de
la enfermedad: «me da miedo quitarselo y que dé el gran bajony, sefiala un es-

pecialista.

El cargo de presidente del CATMA es rotativo y lo es ocupado en todos los casos por un
médico en activo. Por tanto, es mas que probable que la Administracion esté al corriente
de los «efectos colaterales» de la prescripcidon de los farmacos antidemencia que hemos
descrito mas arriba. Aun asi, los datos que se recaban a través de la prescripcion de
farmacos son los que se utilizan para estimar la incidencia y la prevalencia de la de la
demencia senil en general y del Alzheimer en particular. La informacion obtenida,
imperfecta en muchos casos, es la que se configura como instrumento de politicas
publicas para la planificaciéon de la asistencia sociosanitaria de las demencias en
Cataluiia (Cafiabate, 2003a; Martorell, 2009).

Lo cierto es que la medicacion tiene, sin embargo, escasa eficacia, y una parte
significativa de los especialistas no oculta su escepticismo sobre la efectividad de los
farmacos. Hay algunos profesionales que incluso no los prescriben: aseguran que, si no

fuera por la presion social que gira alrededor del Alzheimer, la agencia del
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medicamento no habria aceptado la comercializacion de estas drogas por la poca

eficacia demostrada:

Posiblemente, de aqui a unos aflos nos echaremos las manos a la cabeza por haber
recetado estos farmacos

(M?* Alejandra; [NRL]).
La prescripcion de farmacos antidemencia funciona como un dispositivo subjetivante,
por cuanto nos exige que reconozcamos y pensemos el deterioro cognitivo de la vejez
en clave de patologia, al tiempo que da al clinico autoridad en la situacion.
Ante la imposibilidad mencionada mas arriba de una curacién de la demencia, se dan
casos en los que el facultativo opta directamente por la inhibicion terapéutica: «;Para
qué diagnosticar si no se puede hacer nada?», sefiala un médico de atencion primaria.
Son profesionales que, aun advirtiendo demencia senil en la persona, no buscan conocer
su etiologia y se inclinan, si es necesario, por prescribir psicofarmacos para el control de
la sintomatologia neuropsiquiatrica. En este sentido hemos podido observar que esta
situacion comporta que algunos familiares itineren de especialista en especialista
buscando un diagndstico etiologico y una prescripcion de un farmaco “verdaderamente”
para la demencia.
Otros médicos tratan al familiar. En este sentido, recogemos el comentario que vierte
en una entrevista clinica el marido de una persona que tiene un diagnostico de
demencia: «El médico me dijo que como no puede hacer nada por mi mujer (con
diagnostico de demencia senil), me daba a mi medicacidon para que aguantara
(ansioliticos)».
Esta practica de medicar al familiar estd muy extendida (Martorell, 2009). El discurso
biomédico considera, en sentido metaforico, al familiar del «demente» como una
segunda victima de la demencia. Pero esta metafora se materializa con la prescripcion
de farmacos. La categoria familiar de persona con demencia adquiere de este modo
consistencia nosoldgica.
En resumen, encontramos tres rasgos que se estructuran alrededor del concepto biomé-

dico de Demencia Senil Tipo Alzheimer (DSTA):

1) es una entidad patologica, una condicién anormal de deterioro, de disfuncion y

de confusion mental.

103



2) es cronica, de etiologia organica, causada por el deterioro progresivo de regio-
nes cerebrales que rigen funciones cognitivas, de lo que resultan sucesivas eta-
pas de creciente deterioro.

3) A pesar de que se desconoce su etiologia y de que es incurable, la DSTA ha sido
diagnosticada por la biomedicina y tratada y controlada por la autoridad médica,
incluyendo la posible prescripcion de bloqueantes quimicos legitimados por el

control médico.

5- La hipertrofia de la categoria «otros» y la certeza de la Demencia Senil Tipo

Alzheimer

Con la ciencia de los siglos XVII y XVIIiI, que se nutre de la nueva ciencia de la Naturale-
za (cada vez mas experimental, mesurable, matematica y objetiva), y sobre todo en el
XIX, con la explosion de la quimica como disciplina autonoma, asistimos a la introduc-
cion de la racionalidad cientifico—instrumental en el dominio de la salud. De acuerdo
con esta doctrina, cualquier fendmeno que no es comprobable por la observacion cienti-
fica o describible mediante féormulas matematicas, no puede ser acreditado con el tér-
mino hecho®™.

El pensamiento médico que se beneficia de la mayor legitimacidn social es el pensa-
miento biomédico. Esta legitimacion seria incomprensible sin su modelo epistemologi-
co de referencia: las Ciencias Exactas (Laplantine, 1999; Menéndez, 1998 y 2005). La
ciencia se entiende, en general, como la busqueda de la verdad donde los hechos espe-
ran ser descubiertos a través de una metodologia de investigacion llevada a cabo bajo
una racionalidad implacable.

Las ciencias sociales han dado emergencia a enfoques que cuestionan este modelo, y
han puesto en cuestion las perspectivas que atribuyen al conocimiento cientifico la vir-
tud de ser un reflejo y un producto de determinaciones externas. En este sentido, Wool-
gar sefiala que el universalismo de la verdad cientifica es una respuesta consensuada a
un proceso social por el que se eliminan las variaciones y la legitimidad en las preten-
siones del conocimiento cientifico. Asi, la falta de variacion social en el conocimiento

cientifico no es condicidn, sino resultado de la ciencia (Woolgar, 1991: 34).

64 Utilizamos la definicién de Latour, que se refiere a ¢l como «entidad objetivamente independiente que,
en virtud de su “caracter externo” no se puede modificar a voluntad y no es susceptible de cambio bajo

cualesquiera circunstancias» (Latour, et al. 1995: 196).
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Martinez (1994), por su parte, considera que el cientificismo® en el ambito de la
medicina es lo que lleva a entender «el conocimiento de la biomedicina como la
representacion de la realidad y no como una representacion posible» (Martinez, 1994:
165). Es, precisamente, la permanencia del modelo epistemologico de las Ciencias
Exactas lo que permite a su vez explicar la permanencia de la medicina moderna, una
medicina que se ha definido a si misma como neutra y universal. Esta medicina que
toma prestado el modelo epistemoldgico de las ciencias experimentales y pretende
transformarse en una ciencia exacta, que sigue, en fin, el camino de la razon
postilustrada, es una medicina que, en realidad, se revela tan ideologica como cualquier
ciencia encuadrada en una determinada cultura.

La enfermedad de Alzheimer hace tambalear estos supuestos. Como ya hemos visto
amplia y reiteradamente, no existe un marcador indefectible, que articule el diagndstico.
Por tanto, la existencia de la enfermedad de Alzheimer no es comprobable ni por la
observacion cientifica ni mediante el resultado de la aplicacion de formulas
matematicas. Sencillamente, el diagnostico se realiza por exclusion: descartando otras
patologias. Y de igual modo que la categoria “otros” tiende a la hipertrofia en todas las
taxonomias que no la proscriben, también la enfermedad de Alzheimer, como indican
todos los clinicos e investigadores con quienes hemos mantenido contacto durante esta
investigacion, es el diagndstico de demencia mdés habitual. Y, paraddjicamente,
Alzheimer el que tiene maés certeza diagndstica, segin indican estos mismos
especialistas.

El conocimiento cientifico se ha impuesto como el tnico depositario de la verdad. La
certeza que suministra la ciencia ocupa un lugar central en la subjetividad de la
poblacién y arrincona a una zona de penumbra cualquier otra certeza que no tenga su
origen en aquella. La amplitud del alcance cognoscitivo de la ciencia y la extension de
su colonizacién en la subjetividad comuin provocan que las personas renuncien a sus
propios saberes, incluso al sentido comun, en beneficio de la verdad experta; en este
caso, de la verdad biomédica. En este sentido, hemos podido observar la capacidad de la
verdad cientifica para erigirse como referencia incluso en episodios aparentemente

contraintuitivos. Un ejemplo ilustrador del que hemos sido testimonios tiene que ver

65 . . . , o . .,
Entendido como fe en la ciencia en si misma o, dicho de otro modo, aquella posiciéon donde se hace
fuerte la certeza de que «ya no se puede entender la ciencia como una forma de conocimiento posible,

sino que debemos identificar el conocimiento con la ciencia» (Habermas, 1989:13).
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con la “mejora” en los resultados en las escalas de valoracion estandarizadas que se
administran a la persona enferma para cuantificar su deterioro cognitivo y emitir un
diagnostico de demencia o del estadio en el que se encuentra la enfermedad. No es raro
que se d¢ el caso de que una persona diagnosticada con la enfermedad acredite en estas
escalas una puntuacion superior en una prueba llevada a cabo posteriormente a la de
referencia. Pues bien, aun en estos casos no se cuestiona que esto no sea una mejoria, ni
se interpreta siquiera tentativamente que la enfermedad pudiera estar en remision, sino
que se sanciona acriticamente la interpretacion suministrada desde la biomedicina, que
indica que la enfermedad no tiene cura ni se puede frenar.

En esta linea, la informante Remei justificaba que su madre, diagnosticada de demencia

por enfermedad de Alzheimer, mejorara en el resultado de las pruebas y en su estado.

Remei: Ha millorat. Vull dir: no és que hagi millorat, perque sabem que no pot
millorar, pero si que fa més coses i que el seu percentatge de puntuacio [de
las escales de valoracio cognitiva] ha pujat. Si estava a 17, ha pujat a 22
punts.

Entrevistadora: Em dius que ella no pot millorar pero que la seva puntuacio es
millor.

Remei: Si.

Entrevistadora: Com interpretes aixo?

Remei: Se que, per la seva malaltia... tot el que ha perdut no ho recuperara.

Entrevistadora: Pero aixo ho saps? T ho han dit?

Remei: M ’ho han dit.

(Remei; [D])

A lo largo de las paginas anteriores hemos venido insistiendo en la paradoja inscrita en
el nicleo mismo de la definicidon de la demencia senil tipo Alzheimer: definida, desde el
ambito biomédico, como una patologia, la racionalidad cientifica sin embargo se
encuentra con limitaciones para definirla con precision y para curarla y, al no existir un
marcador que articule el diagndstico con total certeza, la experiencia clinica deviene
principalmente del acto diagnoéstico, en el que confluyen, ademas de las aparentemente
“objetivas” escalas de valoracion, un buen numero de explicaciones vagas, imprecisas o,

incluso, sesgadas dadas por familiares y cuidadores. Ademas, en casos contados la

experiencia diagnostica se completa con una anatomia patolégica®®. Aun asi, la

% Es tan frecuente que varias de las diversas patologias aparezcan de forma concurrente en la anatomia
patolégica, como encontrar que ancianos asintomaticos, tras su muerte, muestran en la autopsia las mis-
mas alteraciones cerebrales que las que presentan las personas con demencia. Es por ello por lo que la

autopsia no basta para diagnosticar post mortem la etiologia de una demencia. Adicionalmente, se necesi-
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clasificacion diagndstica (se tenga o no certeza de ella) es lo que acaba registrandose
como saber, acumulandose a la experiencia del clinico y engrosando las estadisticas que

determinan la incidencia de estas patologias.

6- ;La demencia senil existe en todas las sociedades? La demencia como fen6meno

particular

Durante los ultimos afios ha habido pocas condiciones asociadas a la ancianidad que
hayan recibido tanta atencion como la enfermedad de Alzheimer. La «invencidon» de la
enfermedad de Alzheimer ha desencadenado un proceso politico cuyas implicaciones
sociales no son desdefiables. Segun Stafford, la alarma que se ha creado en Occidente al
hilo de esta enfermedad obedece a que las personas mayores constituyen, precisamente,
el segmento de poblacion que crece mas rapido. Esta es la causa de que el Alzheimer
despierte sentimientos de preocupacion ante el consecuente incremento de la factura
sanitaria, tanto en el tratamiento como en las repercusiones sociales que traen sus cuida-
dos (Stafford, 1992).

Para Kleiman (1978), la realidad s6lo puede ser aprehendida simbolicamente. Segin
este autor, la enfermedad es un sistema cultural que se construye cognitivamente, y las
diferentes interpretaciones de la enfermedad responden al hecho de que cada sociedad
tiene culturas cognitivas propias que orientaran tanto la interpretacion como la préctica
terapéutica. En esta linea, una primera aproximacién al campo (Cafiabate, 2003b) dio
cuenta de cémo la demencia senil, como sintoma de patologia, aparece como un fend-
meno contradictorio. Ni en todos los sistemas médicos la demencia se contempla como
sintoma de patologia (Ikels, 1998; Hisiao-Rei, 1999; Downs, 2000; Henderson, et 4l.
2002; Traphagan, 2002; Brijnath, B. el al., 2011; Lanting, et al., 2011), ni aunque exis-
ten tendencias homogeneizantes en el saber biomédico, éstas impiden que podamos en-
contrar aparentes «contradicciones internasy.

Escudero (1996) sostiene que no hay enfermedades que no estén nombradas, mientras
que Foucault (1992) define la enfermedad como aquello que en una época determinada

y en una sociedad concreta se encuentra (practica o tedricamente) medicalizado. Pues

ta disponer también de informacién clinica pre mortem para establecer una determinacion etioldgica. A
ello hemos de afiadir que, desde mediados del 2013, y debido a los recortes presupuestarios, en Barcelona

se han dejado de realizar este tipo de anatomias patologicas.
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bien, el deterioro en la ancianidad no es universalmente reconocido como enfermedad.
Es mads, entre algunos grupos de indios americanos (Henderson, et al., 2002) no existe
ningun morfema para expresar los sintomas conocidos como senilidad o enfermedad de
Alzheimer, y menos, nada que equipare la senilidad a una «enfermedad devastadoray,
como se transmite en los textos biomédicos. No es que en otros sistemas médicos no se
observen las manifestaciones del deterioro, ni que no sea posible apreciar el cambio en
la persona. En la India, por ejemplo, resulta del todo natural asociar las manifestaciones
de la demencia y el envejecimiento, y existen categorias culturales para designar este
fenémeno. Esta asociacion se refleja, ademads, en las diferentes lenguas que hay en la
India, de tal manera que encontramos que encontramos variedad de construcciones
(«sexagenario locoy, «infantilismo» o «cerebro cansadoy) para referirse a los ancianos
seniles y a la demencia (Brijnath, B. el 4l., 2011: 503).
En la China la situacidon es similar. Ikels (2002) sefiala que la poblacidon china es
consciente del fendémeno de la demencia y de los sintomas que se asocian a ella (pérdida
de memoria, confusién, comportamiento inapropiado, cambio de personalidad, etc.) Sin
embargo, la situacién no evoca el temor que evoca en Occidente.
En el pais asidtico, esta respuesta diferente a la condicidn senil en la ancianidad es fruto
de diversos factores: las creencias sobre la causa de la demencia, ademas de otros
valores culturales, asi como las situaciones particulares y las caracteristicas especificas
del modo de vida que se da dentro de la comunidad.
a) Valores culturales: En la China se considera que los ancianos se vuelven torpes.
Se espera, asimismo, que en la vejez la persona vuelva a un estado infantil
(Ikels caracteriza este estado como aquel en el que el anciano empieza a decir
“cosas tontas”, apenas comprende lo que se le dice y pierde el control de si
mismo) y, ademas, se da por hecho que lo que corresponde a una persona mayor
es el descanso. En esta sociedad, y al hilo de lo anterior, la pasividad en la vejez
se valora positivamente y se considera que el silencio y observar qué hacen los
otros son dos de las formas favoritas de pasar el tiempo de los mayores. La fa-
milia, por todo lo anterior, no se siente presionada para ni impelida a mantener
activa a la persona con demencia.
b) Valores situacionales. Ikels (2002) sefiala que el concepto de individualidad de
Occidente no es un valor apreciado ni importante en China, y mientras la perso-
na preserve cierta capacidad para interactuar socialmente, la persona «existe y

tiene un lugar». Mientras en Occidente se prioriza la autonomia, en China la
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comunidad se estructura en términos de la interdependencia: en esta sociedad
uno no pasa a ser adulto porque se haga independiente, sino porque se hace res-
ponsable de otros. Es por esta razén por la cual el anciano no se siente estigma-
tizado al confiar en otros. Por otro lado, la sociedad china acredita una capaci-
dad de resistencia muy significativa para soportar y tolerar lo que no se puede
cambiar.

c) Caracteristicas del modo de vida. A este respecto, Ikels hace notar que hay una
serie de variables que influyen en que la representacion del deterioro en la vejez
no tenga las connotaciones de «problema» que tiene en occidente. La autora ha-
ce referencia, por un lado, a la educacion en las diferencias: a cada generacion
(a cada etapa de la vida) corresponde una cierta forma de estar en el mundo, y
no se espera del anciano, precisamente, que esté¢ en plenitud de sus facultades
fisicas o mentales. Por otro lado, esta antropdloga recuerda que el Confucio-
nismo establece la obligacién de cuidar de los padres. La persona que se hara
cargo del cuidado del anciano est4 decidida de antemano: La dindmica familiar
se describe como un continuo en el que el anciano contintia, en todo momento,
inscrito en el seno del nicleo doméstico, si bien va abandonando progresiva-
mente las que un dia fueron sus responsabilidades Por ultimo, hay que decir (y
no es, este, un tema menor) que en China no hay alternativas de atencion fuera

de la familia.

Al igual que sucede en China, tampoco en Japon tampoco se percibe el deterioro senil
como un destino terrible. Al igual que en el continente, también en Japon esta extendida
una idea circular del ciclo de la vida, de modo que la vejez supone retorno a un estado
social de dependencia infantil (Jones et al., 1997). De forma similar, los indios cana-
dienses de la provincia de Saaskatchewan estudiados por Lanting perciben los cambios
cognitivos y conductuales propios de la ancianidad como una experiencia normal aso-
ciada al envejecimiento, derivada, igualmentge, de la percepcion circular que esta co-
munidad tiene de la vida. En su caso, se identifica el envejecimiento como un retorno a
la etapa de bebé (Lanting, et al., 2011).

Si bien, como acabamos de ver, no son extrafias las sociedades en las que el deterioro
senil es pensado como un retorno a la infancia, en ninguna de ellas la identificacion en-

tre la vejez y la infantilidad, comporta que las personas mayores sean infantilizadas o
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tratadas como nifios (a diferencia de lo que pasa en nuestra sociedad como veremos mas
adelante).

La percepcion cultural de las personas seniles que se encuentran en la ultima etapa de la
vida presenta, igualmente, variedades importantes segun se trate o no de sociedades oc-
cidentales en las que ha penetrado la vision de la demencia senil y, concretamente, de la
enfermedad de Alzheimer, como una enfermedad asociada a la vejez, Respecto a la
imagen popular de la enfermedad en sus estadios finales, la metafora del “vegetal” esta

ampliamente extendida entre nuestros informantes:

A lo bruto un vegetal, dicho a lo bruto. Es la imagen cuando vi, cuando vi real-
mente... Me dicen «tu madre tiene Alzheimer», la primera imagen que me viene
a la cabeza de mi madre.

(Lucas; [S]).

A més a més, quan arriben al final, vull dir, quan ja arriben, llavors es com un ve-
getal

(Emma; [W]).
Que no estan... que es como un vegetal
(Jose Manuel; [B]).

En Japon, sin embargo, se relaciona esta situacion con lo sagrado, pues se considera que
la persona que la experimenta estd mas cerca de los dioses que de los hombres. Llegada
a este punto, la persona se encuentra en una situacidon liminar entre dos mundos: el de
los vivos y el de los muertos (Jones et al., 1997). De forma similar, la demencia, entre
los indios americanos, se incorpora dentro de los limites de la experiencia natural (o, en
algunos casos, sobrenatural). Asi, los cambios que se dan en el anciano se interpretan
como normales pero, en ciertos casos (como aquellos, por ejemplo, en los que intervie-
nen alucinaciones), pueden ser designados como especiales ya que se representan como
comunicaciones con el mas alla (Henderson et al., 2002: 208).

En definitiva, todas las sociedades tienen interiorizado (y, en este sentido, aceptan con
normalidad) que la vejez puede llevar asociada una serie de cambios fisiologicos y del
comportamiento, que incluyen variaciones en la cognicion (memoria, lenguaje...), en la
personalidad (terquedad, sospecha...), en la interaccion social (comportamiento inapro-
piado, alteracion en la interaccion...) o en las capacidades fisicas (incontinencia, movi-
lidad...). Las diferencias cabe buscarlas, eventualmente, en el modo con que las distin-

tas sociedades interpretan todos estos cambios.
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SEGUNDO CAPITULO: LO VISIBLE. LA CONSTRUCCION DE LA DEMENCIA SENIL Y DEL AN-

CIANO CON DEMENCIA SENIL

El saber se define por las combinaciones entre lo visible y lo enunciable especificas de
cada época (Deleuze, 1998: 76-77). Menéndez, por su parte, sefiala a este respecto y en
relacion con el dominio especifico de la medicina, que el estudio de las practicas insti-
tucionales resulta esencial para entender estas combinaciones, no tanto porque aquellas
representen gran parte de lo que se clasifica como enfermedad (en nuestro caso como
demencia), sino fundamentalmente porque ayudan a establecer y determinar relaciones
sociales y representaciones culturales (Menéndez, 1996) de un alcance mas amplio. Las
practicas institucionales coadyuvan en la subjetivacion de esta nueva categoria clinica.
En este capitulo nos centraremos, precisamente, en el despliegue de lo enunciable a tra-
vés de las practicas de pensamiento y accidn a partir de las cuales la demencia se hace
visible.

El nacimiento de la categoria clinica demencia senil implica necesariamente la
existencia de un campo institucional desde el cual se produce y se pone en circulacion el
saber. Esta nueva manera de pensar la senilidad como problema técnico esta sujeta,
como tal, a un manejo racional que debe confinarse a un grupo de personas: los expertos
de las neurociencias, cuyo conocimiento especializado los capacita para esta tarea. De
este modo, la aparicion de este nuevo campo institucional estd ligada a la
profesionalizaciéon del deterioro senil convertido en entidad clinica. Esta
profesionalizacion implica una proliferacion tanto de especialistas, ciencias, disciplinas
y planes de estudio, como de centros de investigacidon y de asistencia dirigidos a esta
dolencia y a este colectivo; todo ello, unido al incremento de asociaciones de familiares
de Alzheimer y otras demencias, a la instauracion del Dia Mundial del Alzheimer, de la
Década del Cerebro de 1990 a 2000, etc. El corolario de lo anterior es que la atencién a
los ancianos seniles (ahora ancianos enfermos) esté hoy cientifizada y mercantilizada.
Cada vez hay mdas manuales, expertos, instituciones, leyes, reglamentos, etc., que
controlan la relacion intersubjetiva dictando cdmo pensar el deterioro senil y qué hacer
para tratar con €l.

Del diagnostico de la demencia se ocupan directamente diferentes especialistas:
neur6logos, psiquiatras o geriatras, neuropsicologos, neurorradiélogos, neuropatdlogos,
genetistas, etc. Ademads, la emergencia de esta nueva patologia ha provocado la

aparicion (o transformacion) simultdnea de lo que podriamos llamar la “industria de la
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demencia”: instituciones y servicios se crean ex novo o se adaptan a la nueva realidad
(talleres de memoria, centros de dia de rehabilitacién cognitiva, residencias asistidas,
centros de Alzheimer, Asociaciones de Familiares de Alzheimer y otras demencias,
etc.); aparecen, igualmente, profesiones y profesionales especializados en demencias, o
se crean formulas de reciclaje para poder manejarse con competencia en la nueva
situacién (trabajadores sociales, trabajadores familiares, gerocultores, terapeutas
ocupacionales, etc). Toda esta dindmica trae consigo, una vez mas mediante un proceso
de retroalimentacion, que la visibilidad de la demencia se vaya incrementando.

El discurso biomédico de la demencia senil se reelabora y difunde cada dia en la
practica clinica. En los servicios de evaluacién de trastornos cognitivos (tanto los
servicios de neurologia, geriatria o psiquiatria como las unidades especializadas en estos
trastornos), las representaciones de la demencia toman forma y se hacen visibles en
individuos concretos.

En el presente capitulo nos proponemos poner de manifiesto los discursos clinicos que
se utilizan para hacer visibles los enunciados que definen la demencia senil. Para ello,
vamos a explicar la estructura sanitaria de atencion a la demencia y los cambios que se
han producido en ella. Igualmente, daremos cuenta de lo que hacen los profesionales
que trabajan en las instituciones donde se diagnostica esta dolencia y, adicionalmente,
nos referiremos también al proceso de evaluacion que se sigue y a las premisas que a
éste subyacen para clasificar a una persona como demente. Nos ocuparemos, en

definitiva, de las practicas institucionales que dotan a la demencia senil de visibilidad.

1-Atencion sanitaria a las demencias y a los ancianos con demencia: estructura del

sistema sanitario y sociosanitario

En este apartado nos proponemos describir las formas concretas que adoptan los
procedimientos de profesionalizacion y de institucionalizacién relacionados con la
demencia senil. En concreto, nos vamos a ocupar de la estructura de la atencidén
sanitaria a las demencias en Catalufia.

Partimos de la premisa de que las caracteristicas y la evolucion del sistema sanitario en
la atencién a las demencias determinan y reelaboran la construccion del modelo
explicativo de la demencia, al tiempo que colaboran en la presentacion y representacion
de este sindrome. En definitiva, el modo en que se conforman las instituciones para

manejar la demencia senil es un elemento determinante en la fabricacién de una
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determinada subjetividad respecto de este sindrome. Segun sean las instituciones y los
procesos institucionales, asi serd o no posible percibir la sinrazon en la ancianidad como
una enfermedad. Dependiendo, pues, de como se configuren las entidades, los
profesionales, los procedimientos y, en definitiva, el ecosistema en el que la senilidad
encuentra su lugar, asi la demencia senil se hard visible por medio de un diagnostico
técnico, deberd ser atendida en centros especiales y tendran que ocuparse de ella los
profesionales especializados.

Tomaremos como punto de partida la segunda mitad de la década de los 70 por tres mo-
tivos principales. En primer lugar, porque es el periodo en el que se redacta la Constitu-
cion Espafiola (1978), que es el marco referencial en el que el Estado asume la protec-
cion a la salud (art. 43) y garantiza el bienestar en la vejez (art. 50). En segundo lugar,
porque en 1978 se reconoce la geriatria como especialidad médica (en concreto, como
una disciplina clinica especializada en la vejez) y, por ultimo, porque, como ya hemos
indicado, es el periodo en el que se situa el nacimiento de la enfermedad de Alzheimer.
Un recorrido historico por la estructura sanitaria de Catalufia da cuenta de como la
demencia senil (considerada como el sintoma de una patologia) y los ancianos seniles
(aquellos que padecen deterioro de la cognicién) no son objeto de atencidn, ni en las
politicas sociales ni en servicios sanitarios, hasta bien entrada la década de los 90. Hasta
entonces, las personas con diagnostico técnico de demencia no existen como colectivo
especifico, y tampoco se encuentran servicios especializados en ella.

En 1990 se redacta el primer Plan de demencias de Catalunya, que abarca el periodo de
1990 a 1995. No obstante, una revision de los planes de salud de Catalunya y de Barce-
lona nos permite concluir que hasta el Plan de Salud 1996-1998 no se aborda la de-
mencia como una de sus lineas de actuacion. Es complicado realizar un analisis compa-
rativo entre los diferentes planes de salud catalanes, pues la estructura de €stos es hete-
rogénea en cada uno de ellos respecto de los otros. En el Pla de Salut de 1999-2001, el
deterioro cognitivo y las demencias aparecen entre sus prioridades mientras que, en el
de 2002-2005, la atencidn a las demencias y al deterioro cognitivo aparece insertado en
la linea de actuacion dirigida al «envejecimiento saludable». De nuevo en el Pla de Sa-
lut de 2010, el deterioro cognitivo y la demencia se separan de la linea de «envejeci-
miento saludable», pero se incluye en el mismo epigrafe que las demencias el «deterioro
cognitivo leve» (que, desde hace unos afios, es una categoria diagndstica, a diferencia
del «deterioro cognitivo», que es una descripcion mas general). Es de sefialar, en cual-

quier caso, que la demencia senil no se nombra en ningin documento de politica sanita-
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ria hasta la publicacion del Pla de Salut de Barcelona de 1993—-1995; y, aunque este plan
sefiala que la demencia «es una de las enfermedades mas incidentes e incapacitantes de
la gente mayor, siendo una entidad “edad—dependiente”» (Servei Catala de Salut, 1994:
67), no se considerara una linea de atencidn en la sanidad catalana hasta el Pla de Salut
de Catalunya 1996-1998, como ya se ha indicado.

Este primer plan sensible a la nueva realidad de la demencia, esto es, el Pla de Salut de
Catalunya 1996-1998, reconoce que los trastornos cognitivos y de la conducta son un
problema de salud y que la atencidn a este padecimiento requiere un incremento de ac-
tuaciones que den respuesta a las necesidades especificas de las personas con demencia.
Las intervenciones y acciones que se proponen en el nuevo plan se centran en el desa-
rrollo de actuaciones dirigidas a la mejora de los conocimientos de los profesionales; a
la mejora del diagndstico, evaluacidon y seguimiento de las personas afectadas, y a la

sensibilizacidn de los profesionales sanitarios y de la sociedad en general.

1.1. Organismos
Los organismos que, en Catalufia, estructuran los servicios y la atencién dirigidos a esta
dolencia son dos: el Servei Catala de la Salut (CatSalut a partir de 2001) y el programa
Vida als Anys.

1.1.1. Servei Catala de la Salut.

El modelo sanitario catalan empieza a forjarse en 1981, cuando en Catalufia recibe las
trasferencias del Insalud y la Administracion catalana asume, por tanto, la
responsabilidad de prestar los servicios sanitarios de la Seguridad Social. El sistema
sanitario catalan se consolida con la aprobacion de la Ley de Ordenacion Sanitaria en
1990 con la creacidon del Servei Catala de la Salut en 1991 y con la subsiguiente
elaboracidn y publicaciéon del Pla de Salut de Catalunya de ese mismo afio.

La estructura del modelo sanitario cataldn se caracteriza por la desconcentracion de los
servicios. Los mapas sanitario, sociosanitario y de salud publica catalanes dividen el

. . . . . . 6 .,
territorio en siete regiones sanitarias 7. Cada regidn, a su vez, se ordena en sectores

57 Estas regiones estan delimitadas a partir aspectos de geograficos, socioecondmicos y demograficos, y
las entidades que desde ellas prestan los servicios sanitarios se encargan de la gestion sanitaria de la zona
en su totalidad: desde la planificacidon hasta la compra de servicios. Las regiones sanitarias cuentan con
una dotacion de recursos sanitarios de atencion primaria y de atencion especializada para atender las ne-

cesidades de la poblacion.
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sanitarios®™ que, por su parte, estan constituidos por la agrupacion de Areas Basicas de
Salud (ABS)®. Cada ABS tiene asignado como minimo un Equipo de Atencion
Primaria (EAP) formado por profesionales sanitarios y no sanitarios que prestan sus
servicios en los Centros de Atencion Primaria (CAP)™.

La atencion primaria es el primer nivel de acceso a los servicios sanitarios y se presta en
los Centros de Atencioén Primaria, mientras que la atencidn especializada es el segundo
nivel de acceso a la sanidad publica y comprende la atencion de los especialistas y la
atencion hospitalaria’'. De este segundo nivel hemos de destacar, por su especificidad,
los recursos de la atencion sociosanitaria, orientados a la prestacion de servicios
integrales que integran en la atencidon médica los factores sociales asociados. La
atencion sociosanitaria estd enmarcada en el programa “Vida als Anys” (al cual
volveremos mas adelante) y se presta a partir de la colaboracion entre del departamento
de Sanidad y el de Bienestar Social.

La atencién a las personas con demencia se presta desde los dos niveles del sistema sa-
nitario (atencién primaria, atencidn especializada). Ademas, siguiendo las recomenda-
ciones recogidas en los planes de salud, se lleva a cabo también la atencién a los fami-
liares, bien sea a nivel individualizado, bien sea por medio de grupos de apoyo y forma-

sz ’ 2
cion especifica’.

% Los sectores sanitarios son el ambito donde se desarrollan y coordinan las actividades de promocién de
la salud, prevencion de la enfermedad, salud publica y asistencia socio-sanitaria en los niveles de atencion
primaria y de especialidades médicas.

% Las Areas Bésicas de Salud son demarcaciones territoriales a través de las cuales se organizan los
Servicios de Atencion Primaria. Su delimitacion se determina en funciéon de factores geograficos,
demogréaficos y epidemioldgicos, asi como de la accesibilidad de la poblacién a los servicios.

" Como referentes legislativos que describen la descentralizacion de la sanidad, véanse los Decrets
84/198 y 105/2005. Para una panoramica actualizada de la estructura sanitaria, consultese la web de Cat
Salut http://www10.gencat.net/catsalut/cat/coneix.htm.

! La atencion especializada comprende la atencion hospitalaria, la sociosanitaria, la psiquitrica y de
salud mental, la farmacéutica y otros recursos de atencion especializada (entre los que se encuentran los
centros de prevencion y control de enfermedades de transmisidon sexual, la rehabilitacion, didlisis, etc.)
(Atencion Especializada Barcelona 2009).

7 Las personas que cuidan a algin familiar con demencia estan empezando a ser consideradas «las se-
gundas victimas» de la enfermedad, y este fendmeno estd siendo objeto de medicalizacion. A este respec-

to, un informante que cuida de su esposa diagnosticada de demencia senil explica: «el médico me dijo que
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El papel asignado a la atencion primaria en la deteccion de casos de deterioro cognitivo
es primordial. Las unidades de atencion primaria son los centros a los que en primer lu-
gar accede una persona (o sus familiares) cuando detecta pérdidas de memoria, cambios
cognitivos o de conducta, desorientacion, etc. Segun los protocolos de atencion estable-
cidos, el nivel primario ha de ser capaz de resolver la mayor parte de los problemas de
salud relacionados con la demencia y con aquellas enfermedades que pueden coincidir
con ¢ influir en el curso de ésta. La atencion especializada, por su parte, ha de garantizar
los recursos metodologicos y profesionales, de diagndstico, de tratamiento y de segui-
miento del sindrome demencial, al tiempo que los servicios de internamiento de dife-
rentes tipos.

Aqui nos encontramos con alguna contradiccion entre el discurso de la Administracion
y la préctica real; entre lo que se dice y lo que se hace. Por ejemplo, si bien en los planes
de salud se atribuye a la atencion primaria la responsabilidad de la deteccion de las
personas con deterioro cognitivo y, con ello, la posibilidad de obtener un «diagndstico
precoz» del sindrome, en la practica hay una queja generalizada y recurrente en el
tiempo por la poca preparacion médica de los profesionales de atencidn primaria en el
diagnéstico y seguimiento de las personas con deterioro cognitivo (ICESB, 1992;
Departamento de Sanidad y Seguridad Social, 1999; Consorci Sanitari de Barcelona,
2000; Departament de Salut 2006; Aguilar et al., 2011). En este sentido, Contador
(2010) senala que la demencia es una entidad infradiagnosticada. De ahi que, entre los
objetivos operativos que se proponen desde la propia Administracion sanitaria, se
encuentre el de dirigir los esfuerzos a incrementar la formacion en los equipos de

atencion primaria, impartiendo formacion especifica’.

como a ella no la puede curar, me medica a mi para que aguante». De este proceso de medicalizacidn ha-
blaremos en capitulos posteriores.

7 A este respecto, durante el trabajo de campo hemos podido asistir a reuniones e integrarnos en grupos
de trabajo formados por representantes del consorcio sanitario, profesionales, «especialistas en demen-
cias» y algin médico de atencion primaria. El objetivo de estas reuniones era consensuar un protocolo de
actuacion y de pruebas simples y rapidas (basicamente escalas de valoracion cognitiva) que pudieran
ayudar a los médicos de primaria a detectar el deterioro cognitivo en personas ancianas. Al finalizar el
trabajo de campo, la situacién no se habia solventado: los especialistas seguian (y siguen, ain hoy) que-
jandose de la poca preparacion de los médicos de primaria en la deteccion del deterioro en los ancianos, y
la administracién sanitaria continla convocando reuniones y grupos de trabajo que tienen como objetivo

resolver esta situacion.
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1. 1. 2. Programa Vida als anys
El programa Vida als Anys, puesto en marcha en 1986, esta dirigido a la atencion de
«personas que necesiten tratamiento médico prolongado integrado con la prestacion de
servicios sociales especificos de la vejez» (Ordre de 29 de maig de 1986, art.1). La justi-
ficacion de este programa se basa en que la gran mayoria de personas mayores con pér-
dida de autonomia necesitan, mas que una infraestructura sanitaria que cuente con mé-
todos sofisticados de diagndstico y tratamiento, unas curas minimas y medidas de apoyo
para realizar las actividades cotidianas (aseo, cocina...) (Departament de Salut 1 Segure-
tat Social, 1991: 214).
El programa Vida als Anys tiene como objetivo adaptar los servicios sanitarios a la
poblacién catalana, que tiene un indice de envejecimiento elevado. Para ello, integra
servicios sociales y servicios sanitarios en un mismo programa. En su gestion
intervienen los departamentos de Sanidad y Bienestar Social, y la diferencia con el
modelo sanitario tradicional consiste en que este programa promueve una asistencia
global de la persona. En sus inicios, el programa tenia la finalidad de atender a personas
mayores de 65 afios que necesitaran tratamiento médico prolongado (Art 1, Ordre de 29
de maig de 1986). Con el tiempo, el programa se ha ido estructurando alrededor de
cuatro grandes ejes, o lineas de atencidn, entre las cuales estd la atencion a personas con
enfermedad de Alzheimer y otras demencias’".
A partir del programa Vida als Anys, y dependiendo de éste, se han creado dos instru-
mentos consultivos que son los que definen y aplican la politica de atencién a las de-
mencias en Catalufia: El Consell Assessor de Psicogeriatria y el Consell Assessor del
Tractament Farmacologic de la Malaltia d’ Alzheimer (CATMA, al cual nos hemos referi-
do ya en paginas anteriores).
El Consell Assessor en Psicogeriatria se cre6 en 1996 y tiene entre sus funciones princi-
pales el asesoramiento en el modelo de organizacion de la atencidn a personas mayores
con demencia; el disefio de protocolos de diagnostico y seguimiento de esta patologia,
la elaboracidn de un registro de las demencias en Cataluiia y el establecimiento de estra-
tegias para conseguir el apoyo de la familia y de la comunidad en la atencion a estos

enfermos. (Ordre de 31 de gener de 1996; Servei Catala de la Salut, 1998).

™ Ademas de la atencion a personas con Alzheimer, las otras lineas son la atencion geridtrica, los cuida-
dos paliativos y la atencidn a personas con otras enfermedades neuroldgicas que pueden cursar con disca-

pacidad (Departament de Salut, 2006).
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En 1997 se cred el Consell Assessor del Tractament Farmacologic de la Malaltia
d’Alzheimer (CATMA). Su creacidén, como ya se ha comentado, esté relacionada con el
control del gasto farmacéutico y con la promocidn del uso racional de los fArmacos con

los que se trata la enfermedad de Alzheimer.

1. 2. Servicios.
Las personas mayores con deterioro cognitivo son atendidas en las unidades de atencioén
primaria, en los servicios hospitalarios y sociosanitarios y también desde los
dispositivos sociales (como son los centros de dia y las residencias). Todos estos
servicios son polivalentes, por cuanto atienden a personas con diferentes situaciones
personales, familiares, sociales y clinicas. No obstante, a partir del momento en que se
establece que el deterioro senil no es el resultado natural del envejecimiento, sino de
una enfermedad, las instancias publicas plantean la necesidad de un abordaje especial,
realizado por profesionales con formacion especifica en este sindrome. Igualmente, se
pone sobre la mesa la necesidad de unos servicios especiales que complementen al resto
de servicios del sistema sanitario.
Desde entonces hasta hoy se ha abundado en este sentido. Se han creado diversos
organos consultivos, se han multiplicado los servicios sanitarios y sociosanitarios
dirigidos a este padecimiento y se han redactado numerosos planes para hacerle frente
en todos sus &mbitos de incidencia (sanitario, social, econdmico...).
La aparicion de la demencia senil caracterizada como una enfermedad propia de las
personas mayores y, sobre todo, el alcance social de la situacion creada al hilo de este
«descubrimiento» ha provocado, incluso, que la Administracién catalana haya
modificado el disefio estratégico de sus modelos de prestacion de servicios. Asi, la
«nueva enfermedad» ha provocado la revision del modelo de centros polivalentes
cuando se trata de atender a los afectados por ella. Las personas mayores afectadas por
la demencia senil deben ser atendidas, en su caso, en servicios especializados y por un
personal también especializado.
Los servicios sociosanitarios especializados en trastornos cognitivos y ancianos
dementes son: las unidades de diagndstico de trastornos cognitivos y demencias y los

dispositivos de internamiento y de atencidon diurna ambulatoria.
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1.2.1. Las unidades de diagndstico de trastornos cognitivos y demencias.
Practicamente en todos los hospitales del sistema sanitario cataldn existen servicios es-
pecializados que atienden a personas con demencia: las consultas ambulatorias de neu-
rologia o las unidades especificas de trastornos cognitivos y demencias. La gran mayo-
ria de los hospitales cuentan con servicios de neurologia general mas que con unidades
especificas.

Las unidades especificas de diagnostico de trastornos cognitivos y demencias se crearon
en 19957 siguiendo las directrices del Pla de Deméncies 1990, a partir del programa
Vida als Anys. En estas unidades, que en su mayor parte tienen un caracter extra-
hospitalario, se realiza un diagnoéstico integral, que comprende desde los aspectos estric-
tamente clinicos hasta los sociales. Igualmente, desde estas unidades se lleva a cabo el
seguimiento clinico de la dolencia posterior al diagndstico. Para ello, cuentan con un
equipo-base multidisciplinar, formado por un neurdlogo, un neuropsicélogo y un traba-
jador social. El objetivo de este equipo es satisfacer la demanda generada desde las uni-
dades y centros de atencidon primaria (medicina general) y especializada (neurologia,
neuropsiquiatria y psiquiatria).

Inicialmente, en 1995, se crearon siete unidades de este tipo en el territorio cataldn, una
por region sanitaria. Actualmente, hay treinta y dos en Catalufia. De éstas, diecinueve
estan en la provincia de Barcelona, de las cuales seis estan ubicadas en Barcelona ciu-
dad. El desarrollo de todas estas unidades ha sido y es heterogéneo en cuanto a estructu-
ra de personal y caracteristicas de funcionamiento.

Estas unidades fueron denominadas, inicialmente, Unidades Funcionales Interdiscipli-
nares Sociosanitarias (UFISS) de trastornos cognitivos y demencias. Eran servicios mul-
tidisciplinares (equipo-base formado, como se ha dicho, por un neurélogo, un neuropsi-
cologo y un trabajador social). En 2002 las UFISS desaparecieron y fueron sustituidas
por los Equipos de Evaluacidon Integral Ambulatoria (EAIA) de trastornos cognitivos y
demencias (Decret 163/2002). En su caso, estas nuevas unidades han de contar necesa-
riamente con un médico que tenga experiencia demostrada en la demencia (aunque en el

decreto no se especifica la formacion requerida para acreditar dicha experiencia).

7 Estas unidades especificas tienen su origen en Estados Unidos e Inglaterra en la década de los 80 y se
basan en «la aproximacion multidisciplinar a las alteraciones de memoria, a otros trastornos cognitivos

aislados o asociados, a alteraciones de la conducta y a la demenciay». (Aguilar et al., 2011: 133).
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La legislaciéon catalana que regula el funcionamiento de estas unidades (Decret
163/2002, Ordre 215/1990) mantiene su inclinaciéon por la interdisciplinariedad del
equipo, formado, en este caso, por «el cuerpo médico, personal de enfermeria, trabajo
social y psicélogo» (Art. 4, Decret 163/2002). Sin embargo, la realidad no se corres-
ponde con exactitud con el planteamiento sobre el papel. Algunas de estas unidades es-
tan formadas unicamente por un médico y un trabajador social. El personal de enferme-
ria y el experto en neuropsicologia no figuran entre los recursos asignados. Segun los
profesionales del sector sociosanitario consultados durante esta investigacion, las razo-
nes por las cuales la Administracidon abre unidades infradotadas son econdémicas y, en
ningun caso, técnicas. La infradotacion permite el ahorro de costes lo que posibilita, a
su vez, la apertura de un mayor nimero de unidades en el territorio. Sin embargo, de
este modo se pervierte el modelo original, ya que la escasez de recursos profesionales
impide que se pueda emitir un diagndstico integral, cosa que, por otra parte, estaba en la
base del planteamiento de este tipo de unidades.

En el mapa sociosanitario de Catalufia encontramos también con unas unidades de
diagnostico hiperespecializadas en el deterioro cognitivo. Estos centros prestan servicios
asistenciales interdisciplinarios, pero ademds realizan actividades de investigacion
(estudios clinicos epidemioldgicos y bdasicos; ensayos clinicos con nuevos farmacos;
estudios de farmaco-economia; estudios de calidad asistencial y de calidad de vida) y de
formacion (docencia interna y externa a partir de participacidn en cursos y congresos;
elaboracioén de protocolos de atencidén con profesionales de otras disciplinas). Son las
denominadas Unidades de Demencia de Alta Especializacion’® (Aguilar et al., 2011;

Departament de Salut, 2006; Sociedad Espafiola de Neurologia, 2009)

1.2.2. Dispositivos de internamiento y dispositivos de atencion diurna.
Como acabamos de ver, las personas con demencia son atendidas en diferentes servicios
de caracter polivalente. No obstante, en las dos tltimas décadas, se han puesto en mar-
cha servicios especificamente dirigidos a personas con demencia (Catsalut, 2003), tanto
en las unidades de internamiento (ingresos de psicogeriatria) como en las de atencion

diurna ambulatoria (hospitales de dia).

® Monteagudo, donde se ha realizado el trabajo de campo para esta investigacion, es una de estas

unidades, y cuenta con un equipo de unos veinte profesionales de diferentes disciplinas.
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Hemos intentado obtener datos para determinar como han ido variando, a lo largo de los
afios, las plazas de internamiento sociosanitario dirigidas a este colectivo. Para ello, he-
mos revisado los planes de salud y las memorias sociosanitarias. El resultado de esta
prospeccion ha sido negativo. Aunque en los planes de salud y en las memorias socio-
sanitarias se da cuenta que, desde finales de la década de los 90, hay unidades y servi-
cios especializados para atender a personas con demencia, no hay registros ni de las pla-
zas que se destinan a ellas ni de los centros en los que son acogidas. Los registros son
asistematicos y varian de una memoria a otra. En algunos informes se recoge el nimero
de plazas de internamiento y de hospital de dia por distritos; en otros, por centro. Las
categorias que se utilizan para especificar el tipo de plazas son diferentes de un afio para
otro. En el momento de redactar estas lineas (invierno de 2012), las memorias de 2007 y
2008, si bien estan publicadas en la web del departamento de Sanidad, no estan finaliza-
das. En la memoria de 2009 se indica que no se tienen datos de determinados servicios
en algunos distritos de Barcelona. Y aunque, a partir de 2007, podemos consultar el
numero de ingresos de ese afio clasificados como psicogeriatricos (asi se llaman los ser-
vicios dirigidos especialmente a los ancianos con demencia), no se sefialan, sin embar-
go, las plazas especificas que hay en Barcelona. A ello se afiade que se presentan de
forma conjunta todos los ingresos, sin especificar tipologias (no se distingue entre los
diferentes tipos de ingresos de 24 horas, que se mezclan, ademads, con los ingresos de
atencion diurna). Ilustraremos esta confusion con un ejemplo: «A llarga estada s'in-
clouen els llits de sida 1 psicogeriatria; a mitja estada polivalent s'inclou psicogeriatria»
(Catsalut, 2003). De ahi que sea muy complejo realizar un estudio de la evolucién de las
plazas reservadas a las personas con un diagndstico de demencia.

Esta incursion en informes anuales, al igual que en los planes de salud, nos ha permitido
constatar que no existen registros fiables y que las dificultades para localizar informa-
cion relativa a la aparicidon de servicios y plazas de internamiento son insalvables, lo

cual imposibilita un analisis particularizado.

a) Unidades de internamiento psicogeriatrico.
Las unidades de internamiento psicogeriatrico son de dos tipos: las unidades para inter-
namientos indefinidos (de larga estancia) y las unidades para internamientos temporales

(unidades de corta estancia).
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Las unidades de larga estancia de psicogeriatria son unidades dirigidas a atender de
forma indefinida’’ a personas ancianas con demencia, cuya complejidad clinica (curas
complejas, como por ejemplo, a nivel de alimentacion, de piel, etc.) aconseja una
atencion especializada permanente que no pueden ser prestada en el domicilio. Estos
ingresos estan indicados especialmente para personas que, por su trastorno de conducta,
no pueden ser atendidas en una unidad de larga estancia convencional.

Las unidades de corta estancia estan dirigidas a la institucionalizacion por un periodo
corto de tiempo del anciano con demencia. Estos internamientos dan respuesta a
diferentes situaciones y/o necesidades: pueden emplearse para la realizacién de un
diagnéstico, para el control del comportamiento de la persona con demencia; para
realizar una convalecencia o para dar respuesta a una situacion de crisis de la familia o
del cuidador (enfermedad del cuidador, acontecimientos familiares, etc.)...

Hay dos modalidades de ingresos temporales: los que tienen un objetivo terapéutico y
los denominados “ingresos de respiro”.

— Los que tienen un objetivo terapéutico son ingresos de personas con demencia
que presentan un problema conductual (trastorno del suefio, agresividad, etc.).
La duracion de este ingreso la marca la evolucion del trastorno que lo ha oca-
sionado (Consorci Sanitari, 2006). En Barcelona, habia treinta y dos plazas de
este tipo en el afio 2011.

— Los ingresos de respiro son aquellos en los que se interna a la persona con de-
mencia porque su cuidador se ha puesto enfermo o necesita. Son estancias pro-
gramadas con fechas de ingreso y de alta fijadas previamente. La concepcion
de este tipo de internamiento y el nombre que lo designa, ingresos de respiro,
presenta a la demencia senil como una patologia «insoportable» para las perso-

nas que se hacen cargo de los cuidados.

b) Servicios de atencion diurna ambulatoria.

77 En la practica, y a pesar de lo que se publique en las memorias, informes y documentos donde se reco-
ge el balance de actividad de estas unidades, lo cierto es que la Administracion dificulta que estas estan-
cias puedan prolongarse mas alla de los cuatro meses. Para que este fuera el caso, el centro deberia justi-
ficar que la situacion de la persona es de tal complejidad clinica que no puede ser atendida en su domici-

lio.
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De un tiempo a esta parte se han abierto los hospitales de dia psicogeridtricos, donde se
ingresa a la persona con demencia durante el dia con una finalidad terapéutica y rehabi-
litadora.

Este servicio orienta sus objetivos en una doble vertiente: la intervencion terapéutica no
farmacoldgica y la descarga familiar (CatSalut, 1998). Son servicios donde se atiende a
la persona con demencia durante el dia y, tras recibir tratamiento, regresa a su domici-
lio. Las técnicas rehabilitadoras que se emplean inciden principalmente en el aspecto
cognitivo (a partir de lo que se denominan terapias blandas: ejercicios de estimulacion
cognitiva), en la motricidad, en aspectos psicosociales y en el mantenimiento de la au-
tonomia en las actividades de la vida diaria (comida, higiene, vestuario). Los destinata-
rios de este servicio son personas con una demencia diagnosticada como leve (Boada,
2008).

El hospital de dia especifico para personas aquejadas de demencia senil se plantea por
primera vez en el Pla de Salut de 1996-1998. Desde entonces, la implantacion de plazas
ha sido progresiva: en Barcelona, en 1999 habia ciento cincuenta plazas de hospital de
dia polivalentes; en 2012, encontramos doscientas ochenta y dos dirigidas tinicamente a

personas con demencia.
2- Atencion social a la demencia y a los ancianos con demencia

En 1988 se crea el Departament de Benestar Social (Decret 141/1988 de 31 de gener),
con lo cual se desmantela la adscripcion tradicional de los servicios sociales al ambito
sanitario. A partir de entonces, y haciendo uso de los servicios sociales, los ancianos
con deterioro pueden acceder a servicios polivalentes dirigidos a la vejez en general, si
bien no existen unos servicios dirigidos especialmente a las personas con demencia. A
pesar de ello, durante los ultimos afios ha surgido una oferta relativamente amplia de
dispositivos, tanto desde el ambito publico como del privado’®, que son utilizados en su
gran mayoria por personas con demencia. Estos servicios, que tienen el objetivo de libe-
rar a la familia del cuidado y atencion a la persona con demencia, se concretan en la
forma de ingresos en instituciones residenciales o en centros de dia.

Mais adelante entraremos con mayor detalle en el fendmeno de la proliferacion de estos

servicios de tipo social. Por el momento, y resumiendo lo dicho hasta ahora, nos basta

78 Cabe mencionar aqui la incorporacion de grandes inversores, especialmente de compaiiias financieras a

este «negocio emergente» de los centros para ancianos.

123



decir que, desde la década de los noventa, la demencia senil ha sido objeto de un des-
pliegue sin precedentes. Como acabamos de ver, sin embargo, los servicios que han apa-
recido no son servicios de curacidn, sino de clasificacion (las unidades de diagnostico) y
de internamiento. No se trata, por tanto, de institucionalizar a las personas con demencia
con el objetivo de curarlos de la enfermedad que la provoca, sino, en todo caso, lo que
se persigue es controlar alguno de sus sintomas; atender alguna enfermedad concurrente
(que nada tiene que ver con la demencia: curas de llagas, convalecencia por rotura de
fémur, etc.) o dar descanso a la familia. Aun asi, estos servicios se autodenominan ser-
vicios especializados.

Con el programa Vida als Anys la vejez y los viejos se hacen visibles, pues se crean
centros y servicios especiales que cubren sus «necesidades especificas»’® al tiempo que
se les excluye de los servicios sanitarios comunes. Con los servicios, disposiciones y
protocolos que se establecen especificamente para atender a las personas viejas con de-
mencia se hace visible, en su caso, la senilidad como patologia. Los ancianos «insensa-
tos» son convertidos en enfermos y, para que esto sea posible, la enfermedad ha de em-
plazarse en un lugar en el cual pueda ser reconocida en su singularidad. La demencia
senil, que hasta el momento estaba confinada a la intimidad del &mbito doméstico o in-
serta en el dominio publico en la forma de una categoria social normalizada se trans-
forma sustancialmente convirtiéndose en una enfermedad. El fendmeno se muestra a
una nueva luz, que es la que emana de las unidades de diagndstico, los centros de dia,
las residencias asistidas, las asociaciones de familiares, los programas de divulgacion,
los “dias mundiales del Alzheimer” etc. Son, estos dispositivos nacidos para gestionar la
enfermedad, los que hacen visible la demencia y al demente.

El aumento y proliferacién de organismos, de servicios médicos y de planes de actua-
cion dirigidos a lidiar con la demencia senil, asi como la prescripcion de farmacos anti-
demencia son, todas ellas, practicas subjectivantes que contribuyen a reforzar la nueva

representacion técnica de que la demencia senil en general, y el Alzheimer en particular,

7 Como ya se ha indicado anteriormente, el programa Vida al Anys se autojustifica sefialando que las
personas de mas de 65 afios no necesitan, en la mayoria de situaciones, una infraestructura sanitaria que
tenga métodos sofisticados de diagndstico y tratamiento, sino mds bien servicios apropiados para proveer
una convalescencia adecuada, unas curas paliativas de calidad, unas terapias de rehabilitacién eficaces o
posibilidades de atencién también a los familiares de las personas mayores. (Ordre de 29 de maig de

1986; Departament de Salut, 2007).
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son un problema de salud: una patologia. Todas estas actividades dan visibilidad a la
nueva categoria clinica y reafirman su existencia cada vez que se actualiza cualquiera de

ellas.
3 - El proceso diagnoéstico

3.1. Visibilidad de los enunciados

Cada encuentro clinico entre un especialista y una persona que no lo es (enfermo,
cuidador, familiar, acompafiante...) es una ocasién para que el discurso biomédico
sobre la demencia senil se haga visible. Y este discurso es, siempre, transitivo: se
materializa en referencia a alguien, sobre quien impone todo su poder. El encuentro
clinico deviene, asi, una actividad transformadora, mediante la cual se convierte un
conjunto de vivencias en un producto; en una entidad nosoldgica. Como hemos visto en
paginas anteriores, los criterios diagnosticos de que dispone el especialista son vagos y
ambiguos en la mayoria de los casos. Para perfeccionar el acto diagnostico el médico se
ve obligado, por tanto, a evaluar aspectos de dificil concrecion, tales como si el paciente
realiza 0 no «valoraciones poco realistas de su capacidad»; si desestima los «riesgos
implicados en algunas actividades», o si tiene un «comportamiento desinhibido que
incluye bromas inapropiadas descuidando su aspecto personal» (APA, 2005: 141-142).
(Como hace el especialista para valorar estos sintomas tan ambiguos?

La primera instancia de aplicacion de estos criterios imprecisos la encontramos en los
centros de atencion primaria. En particular, son muy significativos los enunciados de las
hojas de derivacion, donde el médico de cabecera manifiesta la sospecha diagndstica en
virtud de la cual decide enviar al anciano senil a un servicio especializado que esté en

condiciones de evaluar el deterioro cognitivo:

— Home de 81 anys amb els problemes de salut de [...] .Ve la jove, viu amb ella i
ell no es cuida. No es vol rentar, es fica vestit al llit, no va al metge si no el
porten, va vestit pel carrer amb el pijama a sota de la roba, utilitza el WC espa-
tllat a pesar de que li diuen que no ho faci, no esta trist i menja molt, pero fa
tres anys que va enviudar i sempre esta pensant que parla amb la seva dona, es
deixa les aixetes obertes, tanca la balda quan marxen els fills... La jove treba-
lla moltes hores i te un fill hiperactiu i te a la seva mare igual. Prego estudi.

— Paciente de 78 afios afecta de HTA en tratamiento con [...]. Vive sola. Presenta
comportamientos inadecuados junto con agresividad en ciertas ocasiones sobre
todo al hablarle de la posibilidad de ir a vivir con la familia que tiene en Lo-
grofio. Tema tratado con el trabajador social que decide el ingreso en... [Uni-
dad de Psiquiatria], pero dado que el trabajador social ha marchado del centro,
solicito tu valoracion de posible inicio de demencia.
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Los centros de atencidn primaria disponen, desde el afio 2000, de equipamiento que les
permite mantener las historias clinicas de los usuarios en bases de datos informatizadas.
El programa informatico que emplean estos centros incluye la notaciéon mediante los
cddigos internacionales del CIE. En el formulario de entrada de datos se incluye, entre
otros contenidos, la descripcidon de las enfermedades o la de los procesos diagnosticos,
pero, ademas figura un apartado denominado Factores que influyen en el estado de sa-
lud y contacto con los servicios de salud y un subapartado denominado, a su vez, Per-
sonas con problemas potenciales psiquicos o psicosociales. En ambos podemos encon-
trar listados codificados (con cddigos alfanuméricos) de aquellos factores que se consi-
dera que influyen en la salud. Estos listados (en particular, el inventario de factores que
contienen) son utilizados profusamente en las hojas de derivacion para dar cuenta del
estado de la persona a evaluar. Los enunciados que se utilizan para exponer las razones
de la consulta son los mismos que definen a la persona con deterioro en los manuales

canodnicos de diagndstico. Encontramos, entre ellos:

— «(z91.2) Antecedentes personales de higiene personal deficiente».

— «(z60.2) Problemas relacionados con bajos ingresos».

— «(z63.1) Problemas en la relacién con los padres y los familiares politicosy.

— «(z60.2) Problemas relacionados con persona que vive solay.

— «(z.79) Problema no especificado relacionado con dependencia del prestador
de serviciosy.

— «(z59.1) Problemas relacionados con vivienda inadecuaday.

— «(z91.1) Historia personal de incumplimiento del régimen o tratamiento médi-
co».

Cuando, desde una unidad de primer nivel asistencial, se genera un volante de deriva-
cion, se vuelcan todos los factores que se han ido incluyendo en la historia clinica a lo
largo de los afios. Todas las categorias se presentan en forma de listado. Este inventario
va precedido de una frase introductoria que genera el propio programa y que siempre
tiene la misma sintaxis: «mujer/hombre de xx afios con los problemas de salud activos

relevantesy. El siguiente es un ejemplo de un volante de este:

— «Dona de 74 anys d’edat amb els problemas de salut actius rellevants:
2009- (M47.9)- Artrosi de columna.
2006- (F33)- Transtorn depressiu recurrent.
2009 —(M19)- Artrosi.
2009- (T14.1)-Ferida.

2009-(s93)-Luxacio, esguing i tor¢ada de les articulacions i lligaments.
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2009-(R.101)-Dolor abdominal localitzat en la part superior.
2008- (R-54)- Senilitat.
2008- (N811)- Hemoptisi.

2007-(2.65.9)- Problemes relacionats amb circunstancies psicosocials no espe-
cificats.

2007-(z.63.7)- Problemes relacionats amb altres fets que causen estrés que
afecten a la familia i a la llar.

2007-(z.73.4)- Problemes relacionats amb habilitats socials inadequades no
classificades en cap altra part.

Como se puede ver, en el listado se mezclan enfermedades y situaciones sociales como
si todas ellas pertenecieran a una misma categoria. Estas situaciones sociales aparecen
completamente descontextualizadas, con lo que se acaban confundiendo los «factores»

que pueden afectar a la salud con las «consecuenciasy, esto es, con la enfermedad.

3.2. Acceso al especialista: la atencion primaria y la atencion especializada.

El itinerario terapéutico para acceder a un diagndstico de demencia lo puede iniciar la
propia persona que solicita ser evaluada, su entorno familiar o el mismo médico del
primer nivel de atencion, si considera que hay indicios que aconsejan un diagndstico
especifico (Cafiabate, 2003a). En cualquier caso, es el médico quien decide, en ultima
instancia, si envia o no a su paciente al especialista, y es €l quien expresa la sospecha
diagnostica en el impreso de derivacion. Por tanto, el papel del médico del primer nivel
de atencion es, de hecho, decisivo en el proceso diagndstico. Segin sea la formacioén en
demencias de los médicos de este nivel de atencion, o la traduccion clinica de las
impresiones del facultativo en relacidén con su paciente, asi se determinara la sospecha
diagnostica; la eventual conveniencia de una derivacidn al especialista y la realizacion o
no de pruebas complementarias (neuroimagen, tests cognitivos, analitica...). Asi pues,
para que sea posible diagnosticar a un anciano como aquejado de demencia senil, el
médico de atencion primaria ha de reconocer con anterioridad que la demencia senil es
un problema de salud.

A lo largo de los afios durante los cuales hemos realizado el trabajo de campo para esta
tesis doctoral nos ha sido posible observar los cambios registrados en los redactados de
las hojas de derivacion de los médicos de primaria. Estos documentos han resultado ser
una fuente de primer orden para ilustrar la transformacion de la vision de los médicos
generalistas en relacion con la categoria demencia senil. El lenguaje utilizado por estos
facultativos se ha ido especializando a medida que han pasado los afios, y el

seguimiento diacrénico de los sintomas indicados para justificar la derivacion pone de
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manifiesto que el conocimiento de los criterios clinicos que definen la demencia se ha
ido interiorizando por parte de estos profesionales. Aun asi, en este trabajo de campo se
ha observado, que, a dia de hoy ain no estamos todavia en condiciones de decir que
todos los médicos del sistema de salud reconocen el deterioro senil como un problema
de salud. Ni podemos decir, tampoco, que la medicina que se practica en el nivel
primario de atencion, tal y como lo demuestran los mas de 2000 volantes analizados,
esta familiarizada con el tratamiento de la demencia senil.

El analisis de los volantes con los que el médico de primaria deriva al especialista en
demencias da cuenta de que aun buena parte de los profesionales del primer nivel des-
conocen tanto los indicadores consensuados que determinan la existencia de un sindro-
me demencial como los criterios que clasifican las enfermedades causantes, recogidos,
todos ellos, en los manuales diagnosticos (DSM-IV-TR y CIE-10). Los volantes menciona-
dos muestran un saber médico incompleto, deficitario, en el que se emplean definiciones
técnicas que no cuentan, sin embargo, con base tedrica y que, en ningun caso, forman
parte del vocabulario técnico del que se valen los expertos en neurociencias. En estos
volantes podemos encontrar anotaciones que denotan confusiones terminologicas, des-
conocimiento de la demencia y de los farmacos prescribibles y utilizacion de términos o
categorias que estan en desuso o que remiten mas a la esfera de social que a la de lo cli-

nico. [lustraremos lo anterior con ejemplos de cada caso.

3.2.1. Confusion terminoldgica.

No son raras las peticiones o las afirmaciones como las siguientes:

— «Valorar posible demencia senil o Alzheimer».

— «Enfermedad de Alzheimer inespecifica».

— «Mujer de 71 afios con deterioro importante presenily.
— «Persona de 79 afios con demencia presenil».

La confusion terminologica es corriente y pone de manifiesto la imprecision en la idea
que se tiene de la demencia en los niveles primarios de salud. Segun la clasificacion or-
todoxa establecida por las neurociencias, el Alzheimer es un tipo de demencia senil. Se
denomina demencia presenil a aquella que se desarrolla antes de la edad de 65 afios.

Cualquier demencia que aparezca después de esta edad es considerada demencia senil.
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3.2.2. En relacion al desconocimiento de la enfermedad y de los efectos de
los farmacos:

— «Diagnosticat de M. Alzheimer des de fa 5 anys, segueix una evolucio progres-
siva malgrat la medicacio».

— «Demencia con evolucion desfavorable a pesar del tratamientoy.

Sin embargo, la enfermedad de Alzheimer es progresiva, e incluso tomando farmacos
antidemencia el deterioro no se detiene, ya que los farmacos actian retardando la pro-
gresion, pero en ningun caso deteniéndola y mucho menos favoreciendo una recupera-

cion.
3.2.3. Utilizacion de términos que estan en desuso:

— «Prego estudi de demencia a diferenciar de DECAE (Deterioro Cognitivo Aso-
ciado a la Edad)».
—  «r54-senilidady.
— «demencia arteriosclerdticay.
— «senectud: deterioro cognitivoy.
Los ejemplos anteriores corresponden a anotaciones de tres facultativos en otras tantas
hojas de derivacion generadas y cursadas en el afio 2010. Ninguna de las categorias

diagnosticas empleadas existia como tal en ese momento. Eran, todas ellas, categorias

anacronicas.

3.2.4. Utilizacion de categorias mas sociales que clinicas

En esta linea encontramos descripciones de clinicos como:

— «Avi fragil d’alt risc».

Tanto los médicos especialistas del segundo nivel de atencidn como los técnicos de la
Administracion especializados en la gestion de los servicios sanitarios denuncian que
este tipo de inexactitudes obedecen a una de adiestramiento y conocimiento técnico
(Contador, 2010) por parte de los médicos generalistas. Por esta razén los unos y los
otros insisten en la necesidad, ya indicada, de cursos de formacion en la demencia diri-
gidos a los médicos de primaria.

Esta imprecision diagndstica y, en fin, este conocimiento deficitario de la demencia se
hace patente en los grupos de apoyo a familiares de personas con este sindrome; grupos
que suele haber en la mayoria de los centros de salud. Hemos podido observar que en un

mismo grupo coexisten familiares de personas con un diagnostico clinico de demencia
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senil con familiares de personas que propiamente no han sido diagnosticadas de nada,
salvo que el médico ha considerado que el estado de la persona es el resultado de la se-
nilidad. Lo relevante en este caso es que el organizador del grupo haya considerado que
ambos diagndsticos, realizados por médicos del mismo CAP, signifiquen en realidad lo
mismo, de ahi que todas las personas diagnosticadas de uno u otro modo puedan com-
partir una misma experiencia grupal.

Si una cosa podemos concluir, por tanto, de la evidencia de esta falta de formacién en la
demencia que hemos venido describiendo en las ultimas paginas, es que no es la
capacidad técnica diferencial la que habilita al médico de primaria (o a algunos
profesionales de la medicina especializada) para intervenir en la demencia, sino el rol
profesional que desempeiia.

Una geriatra en activo relata de esta manera la falta de formacion en demencias durante

la carrera:

Realment no tenia ni idea; era... jo malalts amb demeéncia... quan fas practiques,
que ets estudiant i fas les histories cliniques, que vas a [’hospital i fas practiques
de cardio, de neumo... doncs tractes malalts, jo malalts en demencia, o sigui, no
ho havia vist, anava superpeix en aixo.

(Roberta M?; [GRT]).

Las denuncias expresadas por los expertos referidas al «no saber» de los médicos de
primaria se dan cuando la practica de la atencion primaria interfiere directamente en la
del experto. Son las llamadas derivaciones incorrectas, que se producen cuando, segin
el especialista, la decision de derivar se ha retardado demasiado y la persona a evaluar
presenta tal grado de deterioro que es imposible ya determinar la causa de la demen-
cia... o cuando los médicos generalistas envian a un servicio especializado la solicitud
de medicacion «antidemencia» para unos pacientes cuyo deterioro cognitivo es de tal
magnitud que no cumplen los criterios que reclama la Administracion... o cuando la
persona es «demasiado» mayor.

Esta ultima representacion, en la que el anciano «es demasiado mayor» segun el juicio
experto, merece un punto y aparte, ya que nos da ocasion para sefialar una serie de con-
tradicciones internas, en este caso en la practica médica especializada. Segln la repre-
sentacion de la medicina experta, no se debe equiparar la vejez con la demencia («Ser
viejo no quiere decir ser dementey, dice un neuropsicélogo). A lo largo de este trabajo
hemos ido poniendo de manifiesto la deriva semantica que ha ido experimentando la

constelacion de términos y conceptos vinculados a la senilidad. Hemos puesto de mani-
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fiesto, igualmente, como el saber biomédico se ha apropiado de una situacién que, du-
rante afios, habia pertenecido al dominio de la normalidad. Y hemos sefialado también
que una condicion necesaria para trasladar la demencia como patologia (y, en particular,
la demencia tipo Alzheimer) al &mbito de las personas mayores era establecer con clari-
dad que la demencia, por tanto, debia ser considerada una anormalidad en términos cli-
nicos.

Sin embargo, este discurso biomédico fundacional muestra ain hoy su inconsistencia
(en el sentido en que los dos modelos de contemplar el fendmeno; las dos visiones
opuestas sobre la senilidad, todavia mantienen una relacidon dialéctica). La condicidon
manifiesta de «ser demasiado mayor» recupera para nuestro andlisis un sustrato cultural
que todavia no ha sido completamente removido. La edad «excesiva» remite, una vez
mas, a la normalidad social de la demencia, posponiendo, en este caso, la normalidad a
un periodo mas adelantado de la biografia personal. El deterioro patologizado deja de
estarlo, por tanto, alcanzada cierta edad. Asi, la normalidad, aparentemente, no ha hecho
mas que desplazarse unos afios mas adelante. Las pruebas cognitivas a las que se some-
ten las personas que son evaluadas en procesos diagndsticos son, en este sentido, muy
significativas: un mismo resultado puede ser considerado como patolégico en una per-
sona de 75 afios y normal en unas de 91.

Todo lo anterior se pone de manifiesto, en el orden factico, en cada expresion de disgus-

to o contrariedad ante la evaluacion de una persona de mas de 90 afios:

— «/pero qué quieren que tenga? jSi tiene 94 aflos!»
— «Verdad que si a esta edad tuviera un cancer no se la operaria? Pues si tiene
demencia, que seguro que la tiene, es mejor dejarla tranquila no hacer nada»

La relacion dialéctica entre las dos visiones del fendmeno se expresa todavia con mayor
claridad si interpelamos al especialista tras la proferencia de alguna manifestacion en el
sentido descrito. Inmediatamente, intenta matizar la respuesta, y la representacion «ser

viejo no quiere decir ser demente» se torna confusa.

Tres expertos lo explican de esta manera:

Neuropsicoéloga: Una persona als 94 anys no té per que tenir demencia. A la
deméncia, el primer factor de risc és ['edat; aleshores, en una persona amb
90 anys, el percentatge de risc augmenta. Es clar que si t'arriba al servei una
persona de 90 anys, és molt probable estadisticament que tingui deméncia.

Entrevistadora: Dius que una persona amb 120 anys no té per que tenir
demencia.

Neuropsicologa: Pot tenir molts punts per tenir-la, peré no té per qué. [...] Es
cert que si poguéssim viure 300 anys, el més probable és que al cervell, les
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neurones s’ anirien morint i el cervell s’aniria atrofiant. Perdriem activitat i
funcionalitat, al igual que el cor i els pulmons, i acabariem demenciats. Pero
el més probable es que moririem abans d’un atac de cor o d’una parada
cardio-respiratoria.

(Maria; [NPS])

Penses: 94 anys... quin benefici tindra... si té una demencia, quin benefici obtin-
dra si li disminuixes la progressioé de la malaltia. [...] el que em plantejo com a
geriatra és un procés mental de veure: si jo faig una intervencio, faig un diag-
nostic, realment després hi haura una intervecio6 terapéutica, o no cal? Perque si
després no hi ha cap intervencio terapeutica, no val la pena ni marejar al pobre
malalt per fer un diagnostic.

(Roberta M?; [GRT]).

Normalmente, con 95 afios, la esperanza de vida es limitada, por mucho que les
puedas ofrecer, la esperanza de vida es corta y mareas al enfermo. Es diferente
una persona de 80 afios que le puedes ofrecer mejor calidad de vida.

(M* Alejandra; [NRL]).

Segun Menéndez (1998), el saber médico expresa...

Lo que los profesionales han ido sintetizando y yuxtaponiendo en su proceso de
socializacion profesional; incluye las representaciones y practicas aprendidas en
una escuela de medicina, y las costumbres adquiridas en su trabajo institucional
[...] asi como la apropiacion y resignificacion técnica de representaciones y
practicas sociales (Menéndez, 1998: 51 y 58).

No obstante, y por lo que se refiere a la categoria clinica demencia senil, debemos sefia-
lar que esta es una enfermedad emergente (Uribe, 1996) ya que, como hemos indicado,
se trata de una entidad nosoldgica de nueva aparicidon. Es por ello que la formacién en
demencias no se incluyo en los planes de estudio de medicina en Espafia hasta finales de
la década de los ochenta. Nos encontramos, por tanto, con que un gran numero de médi-
cos de atencion primaria no estan adiestrados en la demencia senil considerada como
una enfermedad. En estos casos, los profesionales manejan las representaciones y las
practicas socioculturales relativas a la vejez, a la senilidad, a la demencia senil y al Alz-

heimer, construidas y recibidas durante su proceso de socializacion no profesional™. Y

80 Sirva de ejemplo la publicacion del INE sobre las causas de muerte en Barcelona en el 2012 publicadas
en el 2014. En el documento podemos encontrar como la demencia y la enfermedad de Alzheimer siguen
presentandose como entidades separadas «Tanto en las demencias como en la enfermedad de Alzheimer
cabe destacar la sobremortalidad femenina. De hecho, de cada 10 fallecidos por estas dos causas, siete

fueron mujeres» (INE, 2014: 16)
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aun cuando hayan sido formados en la demencia, el origen especializado de las redefini-
ciones constantes que se realizan de los enunciados que la definen y de las enfermeda-
des que la causan, asi como el ritmo lento con el que esta informacién es trasmitida,
provocan que la representacion de la demencia senil por parte de la medicina general
choque con la concepcidén que la medicina especializada destila y brinda. EI DSM-1V-TR
y el CIE -10 todavia recogen las clasificaciones pérdida de memoria asociada a la edad
y deterioro cognitivo asociado a la edad como categorias diagndsticas. Sin embargo,
desde hace unos afios los especialistas ya no utilizan estas categorias. En cambio, utili-
zan la categoria deterioro cognitivo leve o Mild Cognitive Impairment (MCI), que no se
recoge en los manuales. El ejemplo pone de manifiesto que no es suficiente con que los
médicos de familia conozcan los criterios internacionales. Los criterios que definen la
patologia se estan fijando, cambiando y definiendo dia a dia. Los criterios que definen la
demencia recogidos en el CIE-10 y el DSM-IV-TR se matizan, se modifican e, incluso, se
reelaboran entre ediciones. Todos estos cambios y reformulaciones suponen y exigen, a
su vez, que el médico de familia reconsidere permanentemente qué es la salud y qué es
la enfermedad.

Nos ocuparemos, en este sentido, de los cambios registrados en la categoria diagndstica
Deterioro Cognitivo Leve (MCI) desde el 2002 hasta el 2012, pues entendemos que es
muy ilustrativa para exponer esta deriva permanente en la consideracion de la patologia.

En el 2002, respecto al MCI se decia:

No hay que despreciar el riesgo de crear una hipocondriasis colectiva si se trasla-
da a la opinion publica que una mala memoria entre los adultos y los mayores
puede ser preludio de demencia (Martinez Lage, 2002b: 49).

Por el contrario, en el 2012 el McI se ha convertido en una entidad clinica de pleno
derecho, cuya importancia crece segin se suceden las publicaciones que tratan de ella.
En la actualidad, se estudia y «persigue» el deterioro cognitivo leve (DCL), en concreto
la enfermedad de Alzheimer preclinica, es decir, se buscan rastros de la enfermedad
antes de que aparezcan los primeros sintomas de deterioro. El Alzheimer, segun este
nuevo planteamiento, empieza afios antes de que se manifieste. Esta «busqueda» de los
origenes parte de la premisa de que es en este periodo asintomatico cuando se deberian
iniciar los tratamientos. La idea subyacente es que se podria modificar el curso de la
enfermedad antes de que exista dafio cerebral (Berthier, 2010; Valls-Pedret, 2010) si
bien, como antes ya hemos sefialado ampliamente, el saber biomédico ortodoxo exige la

presencia de afectacion cerebral para que la enfermedad pueda ser diagnosticada con
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certeza. Asi pues, la ausencia de sintomas y la falta de indicadores en las pruebas de
neuroimagen no serian, a la luz de la literatura mds moderna alrededor del McI,
elementos que nos permitan descartar la presencia de la enfermedad en un estado —eso

si— todavia latente.

3.3. El acto médico: la busqueda de la visibilidad.

Como ya se ha indicado con anterioridad, se considera la demencia senil como el
resultado de la muerte neuronal, y el diagnostico preciso, en ausencia de marcadores
inequivocos, tiene que pasar necesariamente por la evaluacion clinica (esto es, la
evaluacion de la historia clinica y de los sintomas y signos detectados). El acto
diagnéstico de una demencia se gobierna por un conjunto de procedimientos
estandarizados por medio de protocolos y de guias de practica clinica, cuyo objetivo es
garantizar la eficacia y objetividad de la intervencion experta.

El diagndstico se realiza atendiendo a un protocolo detalladamente descrito que exige el
cumplimiento de unos criterios operativos estandarizados. Este procedimiento esta
encaminado a conseguir un diagndstico compatible con las directrices cientifico—
médicas recogidas en la literatura y en los manuales. En concreto, sea cual sea el centro
donde se lleve a cabo, el acto diagnostico tiene el objetivo de descubrir una alteracion
cerebral, y se compone de la anamnesis, de un examen neuroldgico y neuropsicologico,
y de pruebas complementarias.

El experto tiene en cuenta, ademads, la actitud que muestra la persona durante la
exploracion. Por ejemplo: se considerard que el “paciente” presenta una sintomatologia
frontal si, durante la entrevista no sigue determinadas pautas sociales. Conducirse con
cierta confianza y familiaridad, —dar un beso al especialista al entrar en la consulta o
echarle un piropo— puede ser interpretado por el médico como trastorno de conducta y,
en este sentido, ser evaluado como rasgo patoldgico indiciario. Un neurdlogo sefiala a

este respecto:

Cuando vas al médico, si no hay confianza, hay comentarios que no se hacen.
Que la primera vez que te ven te den besos... hay ciertos limites, normas de so-
ciedad. Hay cosas que piensas pero no se dicen. El frontal, el 16bulo frontal no
tiene freno.

(M* Alejandra; [NRL]).
El diagndstico fija unos criterios de clasificacion y su aplicacion clinica los refuerza. El
contenido de estos criterios constituye una estructura que limita en una Unica

orientacion el modo de afrontar y pensar la demencia y, sobre todo, los
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comportamientos que se asocian a ella. Las técnicas y procedimientos que se ponen en
practica en el proceso diagndstico son unidireccionales en su totalidad y derivan de una
serie de patrones estrictamente médicos (Fernandez—Rufete, 2002). El ritual que se
escenifica alrededor de la demencia convierte al médico en el «duefio de la enfermedad»
y, al mismo tiempo, en productor de la misma.

En la practica, existen dificultades importantes para establecer una correspondencia
estricta entre los criterios canonicos para el diagndstico y la efectiva exploracion clinica.
Y esto es asi porque la estandarizacion obligada de este tipo de pruebas provoca
resultados «extrafios» en aquellas personas cuyas caracteristicas personales no se
ajustan a la norma. En principio, las pruebas han tenido que ser validadas para a la
poblacion a la que se administra. Sin embargo, la practica demuestra que este no es
realmente el caso. El propio disefio de las escalas cognitivas de valoracion hace que se
presenten dificultades para evaluar, por ejemplo, a personas que no han estado
escolarizadas o, en el otro extremo, a aquéllas con una formacién académica elevada.
Igualmente, aparecen problemas no ya de interpretacion de resultados, sino para pasar el
cuestionario, cuando se trata de evaluar a personas con un déficit sensorial

(discapacidad en la visién o en la audicidn, principalmente).

3.3.1. El papel del informante familiar
Las representaciones técnicas que, desde el paradigma biomédico, se propician al res-
pecto de una persona demente influyen en y determinan el protocolo de evaluacion
diagndstica. Asi, por un lado se ha establecido que la persona a la que se va a evaluar
debe presentar, para obtener un diagnostico positivo, un conjunto de alteraciones en la
cognicion que repercutan en su funcionamiento social. Pero por otro, tal y como sefiala
Beard (2008), en virtud de la sospecha diagndstica se infiere, ya desde un inicio, una
disminucion en la competencia®' en la persona que se va a diagnosticar. Su testimonio
no es fiable. Por esta razon, el experto clinico atribuye mas legitimidad a la informacién
que proporcionan los familiares que a la proveida por la propia persona que estd siendo

evaluada. No hay, por tanto, otro modo de diagnosticar la existencia o no de la demen-

8 Segun los protocolos clinicos, la competencia es la capacidad de una persona para tomar decisiones.
Existen diferentes modelos de competencia: abarcan desde la eleccion segin la manifestacion de una pre-
ferencia hasta la capacidad para recordar y verbalizar una informacién que se reclama, pasando por la
capacidad para dar razones de la decision, apreciar su naturaleza y pensar los riesgos y beneficios tenien-

do en cuenta los valores personales (Irastorza, et al., 2007).
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cia méas que por medio de una entrevista con el nucleo de convivencia®. En 1986 la oMs

lo planteaba de esta manera:

La informacion con respecto el comienzo de una enfermedad demencial y de las
fases criticas de su desarrollo se obtiene casi exclusivamente de la familia de la
persona afectada. Sélo de ella se puede obtener una valoracion (OMS, 1986: 55).

Por su parte, y en esa misma linea, la Guia de Practica Clinica (GPC) sefiala:

Se recomienda evaluar el impacto del deterioro cognitivo sobre las actividades de
la vida diaria, dado que su afectacién constituye un criterio diagnostico de de-
mencia y condiciona el posterior manejo de estos pacientes. Se recomienda obte-
ner datos de un informador independiente y fiable siempre que sea posible (GPC,
2011: 22).

Para el diagndstico, de hecho, no son tan importantes los sintomas y los signos que pue-
da presentar la persona como el impacto de éstos en su funcionamiento.

Entramos asi en un terreno ambiguo por el elevado grado de subjetividad que presenta:
el profesional construye gran parte del diagndstico a partir de la informacidn que obtie-
ne de la palabra de los familiares informantes y depende, por tanto, del juicio de éstos.
En este sentido, Lyman sefiala que el diagnostico del deterioro y del declive cognitivo
de la persona se realiza generalmente a partir de juicios retrospectivos de la familia, mas
que a partir de estudios prospectivos sobre muestras de poblacion (Lyman, 2000).

El hecho de considerar a la familia como una instancia informante capacitada para oftre-
cer luz sobre el diagnostico parte de dos premisas: por un lado, que el familiar es la per-
sona que mejor conoce a la persona que se va a evaluar y, por otro, que la informacién

que el familiar aporta es fiable:

%2 Las unidades de diagnostico se las arreglan de diferentes maneras para entrevistar a los familiares sin
la presencia del enfermo. En lineas generales, las unidades especializadas disponen de un protocolo
diagnostico que se organiza a partir de diferentes dias de visita. En unos acude la familia y, en otros, la
persona a evaluar. Por lo que se refiere a los ambulatorios, el profesional se las ingenia como mejor sabe
para acordar con los familiares un dia concreto para entrevistarse en ausencia de la persona a evaluar, sin
que esta ultima lo advierta. En las unidades hospitalarias suele repartirse el trabajo, de tal modo que
mientras un profesional pasa las pruebas diagndsticas a la persona que se va a evaluar, otro entrevista a la
familia. En otros servicios, finalmente, se entrevista a la familia sobre el estado del paciente en presencia
de éste. Esta situacion genera malestar en los familiares, quienes se quejan deque no pueden expresarse

con libertad por temor a que la persona que esta siendo diagnosticada se enfade con ellos.
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Amb les families tot es fe, per qué no pots perseguir-los i comprovar si el malalt
fa tot el que t’expliquen o no.

(Maria; [NPS])

Entrevistadora: ;Como se constata la fiabilidad de la informacion que da la
familia?

Neurologa: No lo sé. Es un problema que te puedes encontrar. Te has de fiar de
datos que dan.

Entrevistadora: Pero he visto que hay familias que dicen que no hay alteracion,
mientras que la exploracion objetiva muestra que si. ;Qué manda mas?

Neurdloga: Si el deterioro es muy evidente, te has de fiar del deterioro. Por
ejemplo, con los hombres, que normalmente no hacen nada, la familia tiene
bastante con que se duchen y hagan un par de cosas. En estos casos, si hay una
alteracion funcional, la familia no la ve. La clinica manda y, si hay dudas, es la
clinica la que vale.

(M* Alejandra; [NRL]).

Entrevistadora: Com avalueu si el informador familiar és fiable?

Neuropsicologa: No valorem. A vegades, la familia t’explica una desorganitzacio
total, pero cognitivament, a partir de les proves no veus resultats tan
patologics i donaries una visio de deteriorament i no de demencia, pero si la
familia t’explica una desorganitzacio total, t’ho has de creure i pensar en
demencia.

(Maria; [NPS])

La informacion que el experto recoge del familiar informante incluye respuestas a
preguntas que van dirigidas a conocer el momento aproximado del inicio de la
sintomatologia, la presencia o no de sintomatologia psiquiatrica, las alteraciones
cognitivas que presenta la persona que se estd diagnosticando y la repercusion de estas
alteraciones para que desenvolverse normalmente en las actividades de su vida diaria.
En la practica, la premisa de que «un familiar es la persona que mejor conoce el
funcionamiento de la persona a evaluar» cae por su propio peso. Es frecuente que
muchos familiares informantes tengan dificultades para dar respuesta a las preguntas
especificas del profesional: «;Se toma la medicacion correctamente?; ;lleva bien sus
cuentas bancarias?; ;como hace las compras?; ;como cocina?; jhay cambios en su
cuidado personal?; ;se orienta por la ciudad o se podria perder?». Aun asi el profesional
objetivara o no una alteracion funcional en la persona en funcidn de las respuestas que
se den, el profesional.

Cuando la medicina no dispone de marcadores explicitos que patentizan la presencia de
la enfermedad, inicia un movimiento de subsuncion de factores tradicionalmente asigni-
ficativos que le va a permitir alterar provisionalmente las reglas del juego. La informa-

cion vertida por familiares o enfermos, sistematicamente ignorada en enfermedades en
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las que se dispone de marcadores exactos, deviene ahora central en el proceso diagnos-
tico.

A pesar de los esfuerzos técnicos por cuantificar inequivocamente los resultados de una
encuesta familiar, la evaluacion de las respuestas de los familiares no es, como se puede
suponer, un indicador objetivamente inapelable. Por eso no es raro que se den itinerarios
diagnésticos pendulares. Por ejemplo: es posible que el informante familiar no
mantenga contacto habitual con la persona a la que se esta evaluando y que, por ello, no
advierta muchas de las alteraciones que son prescriptivas para el diagndstico. En este
caso, en lugar de una suspension del juicio, el dictamen suele tener cardcter negativo: no
hay demencia por cuanto nadie ha advertido un comportamiento disfuncional en la
persona. Por el contrario, si a mitad del proceso aparece otro informante que si sefiala
alteraciones funcionales, el diagndstico puede cambiar a positivo. También se dan
situaciones a la inversa. En estos casos, ¢l clinico da crédito a uno o a otro en funcion de
la fiabilidad que, subjetivamente, €l otorgue a cada uno.

También hay ocasiones en las que la apreciacion del médico se impone a la del familiar
informante si este ultimo no observa una alteracidn en el funcionamiento de la persona a

diagnosticar:

Jo m’he trobat en casos que la familia «tot bé, tot béy. «Vale. Doncs control en
Sis mesos»...

L’altre dia li vaig estar fent un MMSE (se refiere a una escala de valoracion es-
tandarizada que cuantifica el deterioro cognitivo) a una senyora, i la senyora
mateixa em deia:

— Si és que no paro de pregunta-li coses al meu marit i mira, mira com por-
to el cabell de canes, perque demano hora a la pelu i vaig un dia i resulta
que ja se m’ha passat ’hora i vaig un altre dia i resulta que no tinc.

Mentres l’estava fent el MMSE a la senyora, una companya estava parlant amb
el marit, que deia:

— Esta perfecta, esta perfecta.

1 la dona estava apraxica, superepetitiva, no recuperava cap paraula ni amb
clau i ’altre doctora em diu:

— Com esta?
— Doncs mira com esta.

I quan ho veu ...
— Miri, escolti que no em crec que la seva dona estigui tan bé.

Suposo que hi ha vegades que deu costar més, o potser per culpa d’ aixo que la
familia minimitza i retrasa el diagnostic.

(Roberta M?; [GRT]).
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Segun Martinez Hernaez (2006¢: 75), el estamento médico se caracteriza por ser el lu-
gar del saber y de los poderes donde descansan los codigos y las claves cientifico—
técnicas para entender la realidad. Inversamente, el paciente (en nuestro caso la familia),
representa el lugar del no—saber; el territorio donde el discurso que aparece es profano e
inexperto.

Sin embargo, cuando se trata de la demencia, las atribuciones de autoridad a los discur-
sos respectivos parecen confundirse. Por una parte, como se ha dicho, el proceso diag-
nostico se asienta en las apreciaciones subjetivas proveidas por la familia. Por otra par-
te, el propio estamento médico reconoce que el lugar mas adecuado en el que debe vivir
y ser cuidada la persona con demencia es su entorno familiar (Gubrium, 1987). Y asi, en
un movimiento aparentemente paradojico, el saber biomédico traslada el testigo de la
autoridad al mundo de los legos, convirtiendo en decisivo el conocimiento y las inter-
pretaciones que vierten los familiares como resultado de sus experiencias. En ausencia
de otros indicadores que permitan completar un diagnéstico autonomamente, el poder
biomédico se ve obligado a ceder la voz al familiar para poder mantener el discurso.

Es este, sin embargo, un movimiento estrictamente provisional. Una vez construido el
diagndstico a partir de la informacién familiar, el conocimiento y saber de la familia se
pasa por alto y continuaré infravalorado. Por ejemplo en la mejoria o empeoramiento se
da mas valor al resultado de las pruebas neurolégicas que a las apreciaciones de los cui-

dadores (George, et al., 2011).

3.3.2. Proceso de cuantificacion de sintoma a signo.

Como no existe un marcador que indique que una persona tiene una demencia senil y
cual es la patologia que la causa, lo que articula el diagndstico es el terreno turbio de los
sintomas.

Foucault (1999a) define sintoma como la forma bajo la cual se presenta la enfermedad.
De todo lo que es visible, sefiala el autor, es lo mas cercano a lo esencial ya que permite
designar un estado patoldgico, una esencia moérbida y una causa préxima. Menéndez
(1996), por su parte, sostiene que por signos nos referimos a los datos observables y
medibles obtenidos por los expertos, ajenos a la informacién dada por los familiares, es
decir, independiente del juicio de éstos. Los sintomas, por su parte, serian los datos
propuestos por el lego y que no son observables ni medibles. En esta linea, Fernandez-
Rufete (2000) sefiala que la practica médica niega el valor del sintoma en si mismo en el

momento de descubrir o no la enfermedad (esto es, en el proceso diagnostico), de modo
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que la percepcidn de la persona se desacredita ante la objetividad los instrumentos de
decision clinica (Martinez Herndez, 1994 y 2000).

Precisamente, la entrevista diagndstica con los familiares es el auténtico campo de bata-
lla donde se ponen en juego los mecanismos de apropiacion institucionales con los que
se pretende convertir el sintoma en signo; lo subjetivo en objetivo. Los datos facilitados
por los familiares se hunden en el terreno del sintoma, en el sentido de que no son con-

fiables ni medibles:

— «se ha vuelto mentiroso»

— «per res crida i diu que no serveixo per res»

— «se ha vuelto egoista»; «ya no cocina como antes»

— «esta apatico»

— «no se toma las pastillas»

— «esta como un pajarito: no es lleva del llit, no menja, li fa por caminar...»

— «esta irritable»®. ..
El experto que se enfrenta a un diagndstico de demencia se encuentra, en el desarrollo
de su préctica clinica, con manifestaciones que, mas que signos, son sintomas. Sin em-
bargo, mediante las clasificaciones e indicadores que se recogen en los manuales diag-
nosticos y con la utilizacion de las escalas de valoracion, consigue reificar los sintomas
reconvirtiéndolos en signos. Martinez sefiala que el paradigma neokrapelinista objetiva
los sintomas «como si fueran signos fisicos que hablan de una realidad natural, univer-
sal y abiografica» (Martinez, 1998: 648).
Sin embargo, para que esta apropiacion de lo subjetivo pueda completarse, la biomedi-
cina se ve obligada a inyectar una apariencia de objetividad alli donde no hay otra cosa
que impresiones personales. Una objetividad que, por la propia esencia indeterminada
de lo evaluado, no puede ser perfeccionada en su totalidad. La objetivacion se materiali-
za en las mediciones psicométricas que se utilizan para evaluar el grado de deterioro de
las funciones cognitivas y en la clasificacion cuantificable de las apreciaciones de los
familiares en relacidn con el grado de eficacia social de la persona evaluada.
La medicina, en su positivismo, se ve obligada a autosometerse a un reduccionismo li-
mitante, que le exige convertir situaciones bioldgicas y de comportamiento en variables
que deben ser medidas. La utilizacion de estas escalas es un elemento primordial y obli-

gatorio en el diagnostico clinico, puesto que es el Uinico medio con el que cuentan los

83 : .7
Recogido de la observacion.
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profesionales para «objetivar» la situacion (esencial para una disciplina que trabaja con
«hechos» y que rechaza las impresiones). Asi pues, a través de las escalas de valoracion
que miden los factores sintomaticos, el profesional objetiva unos datos altamente subje-
tivos. Las escalas de valoracion miden tanto los fallos cognitivos y de conducta como
los de la funcionalidad de la persona. Recogen y cuantifican las repuestas a preguntas
que realiza el especialista sobre la funcionalidad y el estado de la persona y, precisa-
mente sobre la base de una cuantificacion, las escalas permiten recubrir el juicio del fa-
miliar informante con una apariencia de objetividad.

Tanto el diagnostico como las implicaciones terapetticas posteriores se determinan a
partir de los resultados de estas escalas. Los expertos las utilizan para medir el grado de
deterioro y, de esta medicion, se deriva la posibilidad (o no) de acceder a farmacos
antidemencia o a servicios asistenciales (ayudas econdmicas, instituciones residenciales,
etc.). El resultado de las pruebas se utiliza también en procesos legales de

incapacitacion, en los que se perita la capacidad de obra de un individuo.

3.4. El diagndstico como acto y proceso de nominacion
El diagndstico es un mecanismo mediante el cual se convierten signos y sintomas fisi-
cos en signos conceptuales, integrandolos en la logica del saber médico. Segun Marti-
nez- Hernaez, «diagnosticar se convierte, en las taxonomias neokrapelinistas, en el sim-
ple ejercicio de otorgar los nombres ya preestablecidos de las cosas» (la cursiva es del
autor) (Martinez-Herndez, 2000: 268).
Asi, el diagndstico es el acto de denominacién por antonomasia. Esta denominacion
incluye, en ese mismo acto, la clasificacion de la cosa en el espacio de la medicina y, si
nos estamos refiriendo al &mbito de las demencias, supone que a partir de ese momento
el ambito de autoridad al que deberd referirse siempre la persona diagnosticada y su en-
torno serd una unidad de demencias (bien sea una unidad de neurologia, de geriatria o
de psiquiatria).
El experto, en definitiva, se ocupa de construir explicaciones que emanan de fuentes de
credibilidad autorizadas, de modo que aquellos quienes las reciben las puedan
incorporar —sin mediaciéon— como dadas, o como cuestiones de hecho, en su propia
construccién y definicion de la realidad.
Aunque, como hemos visto, la demencia es una categoria difusa y poco delimitada con-

ceptualmente, lo que hace que la demencia senil sea socialmente aceptable y creible es
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su pretendida base cientifica. El hecho de que su definicion y deteccion se perfeccione
en el ambito institucional de la medicina certifica el caracter de verdad cientifica del
objeto clinico.

La aceptacion social de la definicion de una situacion concreta como patoldgica depen-
de de las condiciones de su produccion. Y es justamente, en un servicio de neurologia,
de psiquiatria o geriatria, donde convencionalmente se ha depositado el conocimiento
de lo que es la demencia senil como realidad.

Esta autoridad asignada a ciertas instituciones tiene como corolario, en el otro lado, la
subrogacion del conocimiento inexperto, que automaticamente pasa a convertirse en
falso o equivocado. De este modo, no es raro dar con familiares que, aunque no obser-
vaban ninguna patologia en el estado de la persona, no dudan del diagndstico si el mé-

dico certifica que ésta padece una demencia:

Maria Teresa: Todo el mundo ya te preguntaba «;eso es Alzheimer?» o algo debe
de tener ya eso pero al principio de todo. Cuando fuimos a la doctora Lopez
por el trigémino, mi madre por entonces decia que le desaparcecian los
botones de los electrodomésticos, que se los cambiaban de sitio. Se sentaba a
ver la tele y me decia «;quién me ha cambiado este mueble?; ;quién ha
cambiado estas cosas?» Y yo: «que nadie lo ha tocado» y a los tres minutos
otra vez, y digo: «Bueno...». Ahora me marea, pero le doy la razon.

Entrevistadora: Entonces, si no hubieras ido a la Dra. Hernandez por el trigémino,
(posiblemente no la hubieras llevado al médico por estas conductas?

Maria Teresa: Pues posiblemente no, y ademas, mi hermano, que también es
médico [es geriatra] no se habia dado cuenta tampoco. Yo le decia

— Esta mujer se despista mucho.
— No, eso es el estrés; el trauma que ha pasado con papa y todo eso.
(M? Teresa; [S] [MD]).

(El diagnéstico de la demencia senil es, entonces, una construccion, un descubrimiento

o una convencion? Las tres cosas a la vez:

a) El diagnostico de la demencia es una construccion: se construye a partir del tra-
bajo de un profesional y se convierte en realidad a partir de varias secuencias
(que incluyen, como hemos visto, entrevistas, exploraciones y pruebas de labo-
ratorio) que experimentan una serie de interpretaciones sucesivas.

b) El diagnostico de la demencia es un descubrimiento: El enunciado diagnostico
descubre un «mal» que, para la ciencia médica, ya estaba alli y que habia per-
manecido oculto hasta entonces, subyacente a la situacion del sujeto.

¢) El diagnoéstico de la demencia es una convencidon: Al mismo tiempo, la codifi-

cacion consensuada de juicios, de conceptos y de significantes que llevan a ca-
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bo los manuales diagndsticos, permite reconocer el enunciado diagndstico como
una reproduccidn efectiva de un estado individual patolégicamente codificado;
estado o situacion que, sin esta codificacion, se reduciria a una serie de términos

inconexos sin sentido clinico.

En el momento mismo del enunciado diagnostico, en el instante preciso en el que el
médico verbaliza el nombre de la cosa, la clasificacion médica se transforma en un
hecho y el proceso se libera de las circunstancias, mas o menos ambiguas, de su
produccion. Mediante la enunciacion del diagnostico de la demencia se hace referencia
a un hecho que, a partir de ese momento, toma vida por si mismo y se recubre de un
efecto de realidad. La caracterizacion retrospectiva de la practica clinica desplaza los
procesos ambiguos de construccion del diagndstico (el subjetivismo o la falta de
certeza) y los sustituye por descripciones epistemoldgicas de procesos de pensamiento y

razonamiento biomédico.
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TERCER CAPITULO: EL SABER POPULAR: ENTRE «ES FA JALEOS», LA «kDEMENCIA SENIL

BESTIAL» Y «UN POCO DE ALZHEIMER, PERO NO TOTALY.

Si a nivel de discurso biomédico encontramos divergencias a la hora de presentar y re-
presentar la demencia senil, desde el discurso popular nos encontramos con la misma
complejidad. En una primera aproximacién al campo se pudo observar como, en las
transacciones ocurridas en las consultas clinicas, «experto» y «lego» utilizaban frecuen-
temente los mismos términos, aunque cada uno ignoraba los significados, a menudo

muy especificos, del otro (Cafiabate, 2003a). Estas divergencias persisten todavia hoy.
1- La demencia senil: «la demencia senil de la edad»; «una certa demencia senil»

Tanto en la perspectiva clinica como, por regla general, en la popular o lega, la consta-
tacion de que se ha producido un cambio respecto al estado y comportamiento de la per-
sona con demencia es un hecho. En ambas aproximaciones se aprecia la apariciéon de
una serie de manifestaciones asociadas al estado de la persona que significan una ruptu-
ra con la conducta y estado que era habitual hasta la irrupcion de la demencia senil. No
obstante, desde el discurso popular la aparicién de estas manifestaciones, a menudo, se
observa como una situacion normalizada asociada a la edad, mientras que, desde el dis-
curso biomédico, el comportamiento y el estado derivado de estos cambios son conside-
rados patologicos y, como tales, han de inscribirse en la mecénica sanitaria para poder
ser tratados.

En el propio enunciado de demencia senil encontramos ya discordancias en el aspecto
lingtiistico, tanto a nivel terminoldgico como conceptual: mientras que el discurso bio-
médico emergente se sirve del término para referir el sintoma de una patologia, para
buena parte de la poblacion lega el término demencia senil hace referencia a una situa-
cion «normalizaday, no patoldgica, usual o frecuente si se asocia a la edad (no patologi-
co). Es, en cierto modo, una normalizacién de la anormalidad. No se niega la aparicién
de unos factores que se consideran impropios de un comportamiento social adecuado o
normal, pero se atribuye su causa a la vejez: forma parte de lo esperable —de lo normal—
en las personas de edad avanzada.

Asi definen la demencia senil dos informantes:

aquella demencia que s’esdevé per un deterioro normal del cos a través dels anys
(Maria Mercg; [D])).
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Demencia senil la asocia a una persona que es mayor, que tiene una serie de defi-
ciencias fisicas y psiquicas que van mermando su capacidad... La demencia senil
la veo como una cosa normal, inherente al ser humano.

(Lucas; [S]).

En esta misma linea, Maria Montserrat explica que siempre habia identificado la de-
mencia senil como una consecuencia natural del envejecimiento:

Maria Montserrat: La demencia senil siempre fue el concepto que se manejo a
nivel de médicos de cabecera...

Entrevistadora: ;Cémo lo utilizan?

Maria Montserrat: Tiene pérdidas de memoria... es normal de la edad.

(M*® Montserrat; [MM] [PDG])

La demencia senil en tanto que categoria clinica es relativamente extrafia a la poblacion
lega. La poblacion en general identifica correctamente las manifestaciones del sindrome
descritas por el discurso biomédico y reconoce, igualmente, las complicaciones que im-
plican en el desarrollo normal de la vida diaria. Sin embargo, estas manifestaciones son
entendidas como signos de envejecimiento, como hechos naturales en las personas ma-
yores. Lo que para el discurso biomédico son sintomas, para el popular son cuadros que,
aun cuando se asocian a la demencia senil y al comportamiento demenciado, no son vis-
tos como el resultado de una enfermedad, sino como un proceso normal asociado al en-
vejecimiento. Para buena parte de la poblacion, la senilidad aparece no sélo como un
hecho natural, sino como una realidad factica, como un fenomeno con el cual se convive
o se puede convivir en la vejez (Cafiabate, 2003b).

De ahi que durante el proceso de diagndstico, los acompafiantes de la persona que esta
siendo evaluada expliquen que, efectivamente, han observado un cambio en el estado y
en el comportamiento de su familiar, pero, dentro de esa misma explicacidn, reconozcan
que eso que estan refiriendo es lo que se espera que suceda en la vejez. En este sentido

sefialan:

— «Pero qué quieres que le pase? Si tiene 80 afios... es la edad»

— «pues claro que tiene demencia senil, ya tiene 94 afios. ;Qué se espera el médi-
co que nos ha enviado aqui (al especialista), que tenga Alzheimer?»
— «tiene una demencia senil de la edad»

— «demencia senil si que tiene, pero... dejarse el gas encendido, equivocarse
con el dinero o perderse... jnunca!» etc.

Estos comentarios, vertidos por familiares de personas cuya exploracion clinica ha de-
terminado que tienen una demencia, son desestimados desde la institucion biomédica

apelando a la ignorancia del publico lego. En otros casos, los especialistas denuncian
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estos discursos normalizadores atribuyéndoles un componente «estratégico»: se trata
de «cargarse de razones» para no atender a la persona: «Muchos no quieren enterarse
para no implicarsey, sefiala el psicélogo de una asociacion de familiares.

Segun Kleinman, las creencias sobre la enfermedad se basan en reglas cognitivas y
normativas que utilizamos para interpretar nuestra experiencia sobre ella. Estas reglas
estan profundamente arraigadas y se convierten en tacitas. Es por ello que un cambio de
representaciones de significacidon del deterioro senil requiere, a su vez, un cambio en los
marcos cognitivos que, por su parte, demanda un cambio en los valores basicos y del
comportamiento (Kleinman, 1980: 99). De ahi las discrepancias que podemos encontrar
con la aparicidén de los nuevos significados (situacion morbosa) para antiguos signifi-
cantes (senilidad o demencia senil).

Cuando es la propia persona con deterioro cognitivo la que niega el deterioro o, siendo
aparentemente consciente de sus déficits, no verbaliza una preocupacion al respecto, o
bien los desprecia, los minimiza o los justifica sin mostrar resonancia afectiva, se consi-
dera que tiene anosognosia (en el primer caso) o anosognosia por minimizacion (en el
segundo). Desde la perspectiva clinica, la anosognosia se considera, precisamente, un
sintoma de la enfermedad y, en concreto, se relaciona con una disfuncién en el l6bulo
frontal del cerebro (Orfei, 2008). Esta categorizacion parte de la premisa biomédica que
considera que toda persona con pérdidas cognitivas, si es consciente de ellas, debe sen-
tirse preocupada. De no ser asi, su actitud se enmarca en el terreno de lo patologico, por
su anormalidad. Durante el trabajo de campo, una persona diagnosticada de Alzheimer

nos comento, bromeando:

— «Si em dius que m’amputen les cames i em treuen I’Alzheimer, vinc aqui
arrossegant-me amb els colcesy.

Los clinicos consideran que esta persona tiene anosognosia por minimizacion, puesto
que, tras este comentario y otros que realizé referentes a la enfermedad de Alzheimer,
no mostr6 ninguna resonancia afectiva (esto es, ninguna reaccidén emocional considera-
da como adecuada desde parametros biomédicos) respecto de la enfermedad.

En este mismo sentido, destacamos el comentario de una persona diagnosticada de de-

mencia de enfermedad de Alzheimer:

— «si se ha de tener algo, que sea Alzheimer, porque no te duele naday»

El diagndstico clinico al respecto de esta proferencia no es trivial: implica, por el con-
trario, que esta persona tiene una conciencia parcial de lo que le pasa. El saber médico

146



prejuzga que en una sociedad hipercognitiva como la nuestra una alteracion en el razo-
namiento es lo “peor” que le puede pasar a uno, e infiere automaticamente que la ausen-
cia de preocupacion es clinicamente significativa.

Por su parte, el conyuge de esta persona considera que este razonamiento (que, por otra
parte es cierto: la demencia de Alzheimer no cursa con dolor) indica que su esposa es
plenamente consciente de su situacion y lo interpreta, por tanto, en un sentido totalmen-
te contrario al de la medicina.

Para que el sindrome de la demencia pueda ser capturado por el aparato biomédico es
preciso, como condicidn obvia, que el asistible o su familia realicen una consulta clini-
ca, esto es, se pongan materialmente en manos de la medicina. Para que esto suceda, el
uno o la otra han de considerar la situacion como un «problema» de salud y desgajarla,
asi, la representacion cultural previamente interiorizada, segun la cual el comportamien-
to distinto puede, sin embargo, ser explicado (justificado) en términos de envejecimien-
to, senilidad o demencia senil. De hecho, es habitual que nos encontremos con personas
que, aunque observen en su familiar un comportamiento demente, no acudan al esta-
mento médico para dar sentido y respuesta a la situacion. Maria Montserrat narra como
atribuyo el deterioro de su abuela a una demencia senil que, en ningin caso, considero
patologica. Por el contrario, la normaliz6 considerdndola el resultado de la edad y de las
duras condiciones de vida que tuvo su abuela trabajando en el campo. Ese fue el motivo

por el que no acudio a un médico.

Maria Montserrat: Pensaba que era la edad, la edad, que era mayor y que habia
llevado una vida muy dura [...].

Entrevistadora: ;A qué lo asociabais, a que «se hace mayor» o a que estaba
«enfermay?

Maria Montserrat: A ver, déjame pensar, porque al principio veias las cosas raras,
pero ya cuando se deja cuidar y demas, ya la ves como una persona mayor y
no como una enferma, no sé si me entiendes.

Entrevistadora: ;Fuisteis al médico?

Maria Montserrat: No.

(M* Montserrat; [MM] [PDG]).

Maria Lluissa sefiala que «demeéncia senil es pérdua de memoria» e introduce otra cate-
goria: el chocheo; una situacion que, al igual que la demencia, asocia a la edad, si bien

tiene la particularidad de que se trata de un estado intermitente:

El iaio d’una amiga per una xorrada et monta un pollo, comenga a rondinar i al
final dius: “no li fem més cas, esta chocheando”. Pero, clar, jo no l'identificaria
amb una demencia senil... Per mi, chocheo es una cosa de [’edat pero momentd-
nea.
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(Maria Lluissa; [MM] [SOC]).

Otro familiar hace una definicion similar: «Llamale chocheo, demencia... lo que quie-
ras, es algo de una persona mayor... se le secan las neuronas. Mi padre se ha hecho ma-
yor y nada més»

Debemos destacar que, en esta segunda —y mas reciente— aproximacion a nuestro objeto
de estudio mediante trabajo de campo (2004-2012), hemos podido constatar como la
vinculacion entre la demencia senil y la «locura» (de sinrazén) era mas estrecha enton-
ces que ahora, si bien todavia hoy esta relacion estd presente en los discursos de algunos
informantes.

Maria Dolores explica de esta manera lo que entiende por demencia senil:

Yo creo que es mas... de que como si estuvieses un poco loco, no sabes lo que
haces

(M?® Dolores; [SR]).
Maria Ascensidn, en esa misma linea, explica que su esposo, aunque tiene demencia

senil,

esta mal, pero no esta loco, loco del todo.
(M* Ascencidn; [W]).

2- El Alzheimer. «<Hay Alzheimeres y Alzheimeres»

La enunciacidn del término A/zheimer es una fuente de inquietud, miedo y fatalidad. En
nuestra sociedad, el Alzheimer, que se ha convertido en el paradigma de la demencia en
la ancianidad, ocupa el centro de una constelacion semantica muy poderosa. A diferen-
cia de lo que ocurre con el sintagma demencia senil, el discurso popular ha asociado
desde el primer momento el término Alzheimer a una situacion patologica. La proferen-
cia de la palabra (como diagndstico técnico) es una fuente de consternacion para aquel
que la recibe. Pronunciar el término significa convocar un imaginario popular cargado
de conceptos inquietantes: el término Alzheimer aparece siempre de la mano de lo terri-
ble, de la incertidumbre, de la desestructuracion, de la anulacion de la persona. Dos in-
formantes, ambas con un familiar diagnosticado de demencia por enfermedad de Alz-

heimer, lo describen de esta manera:

Es el pitjor que et pot passar perqué va en contra de tota légica. Es monstruds,
incomprensible [...]. L’Alzheimer és destructiu, en el sentit que deteriora a la
persona completament.
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(Remei; [D]).

La imatge que tinc... molt dolenta, molt dolenta. I per aixo em vaig esbarar... si
em ve una cosa aixi!!!!... L’ Alzheimer, per mi, es un ser que viu i no viu.

(Emma; [W]).

El Alzheimer ha quedado indefectiblemente vinculado a un haz de conceptos que empe-
zaron a pivotar sobre ¢l desde el momento mismo de su origen: senilidad, decrepitud,
insensatez, falta de razonamiento, carga, pérdida, incapacidad, dependencia. De manera
similar, la utilizacion del término A/zheimer no se puede desligar de una constelacion de
significados que comporta y limita automaticamente un tipo de pensamiento y de ac-
cion, significados que quedan recogidos en las metaforas que se utilizan para dar cuenta
de él: «asesino de la mentey», «epidemia silenciosa», «el largo adids», «la pesadilla vi-
vientey, «muerte en vida» (Gubrium, 1987).

Para gran parte de la poblacion, la demencia senil tipo Alzheimer es una enfermedad
que comporta la inscripcidn del paciente y de sus familiares en un marco por lo demas
indeseable. Sin embargo, los sintomas que en el discurso popular se presuponen asocia-

dos al Alzheimer difieren de los que la biomedicina atribuye a la enfermedad:

Maria Teresa: A ver, un Alzheimer es que no conocia, entonces a ver, si que
habia leido algunas cosas y tal y cual y te ponia que era una enfermedad
grave, pero tampoco te explican mucho. A ver, hay alzhéimeres y alzhéimeres,
luego veias la tele y te explicaban: «se le olvidan las cosas», pero no es lo que
se les olvida, es lo que viven cuando se les olvidan las cosas: se montan otras
vidas paralelas y otras cosas muy raras, muy extraiias...

Entrevistadora: ;Y te costd entonces identificar lo que le pasaba, que era una
enfermedad de Alzheimer? Pensabas que era otra cosa...

Maria Teresa: Yo pensaba, a ver, a ver... que mi madre era un poco neurotica, yo
sabia que era neurdtica, yo creia que estaba neura perdida, y como mi madre,
cuando se murié mi padre empez6 a decir: «Lo tengo que llevar todo»... Y yo
pensaba, jjjoder!!...y eso, pero bueno... empecé a atar mas cabos .

(M? Teresa; [D] [MD])

Aunque la poblacion pueda tener la conviceion de que posee el significado de la palabra
Alzheimer, y aunque los informantes entrevistados no muestren dudas a la hora de dar

cuenta de a qué nos referimos cuando hablamos de una persona con Alzheimer:

— «alga que no raona»
— «Nno coneix»

— «un vegetal»

— «ha perdut el cap»
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lo cierto es que, para etiquetar a alguien como enfermo de Alzheimer, es preceptivo e
ineludible que un clinico asi lo certifique. Para la poblacién en general, la atribucion de
la enfermedad Alzheimer s6lo es posible en funcion de unos criterios, de unas pruebas y
de la aplicacién de unos parametros considerados cientificos; nada parecido ocurre, por
el contrario, cuando se trata de la atribucion de la demencia senil. E1 Alzheimer se hace
visible a través de la clinica. Mientras no intervenga este saber experto, el deterioro que
presente la persona se considerard una demencia senil en su acepcion de normalidad de
la anormalidad. Recogemos, a este respecto un comentario que en nuestra primera in-
cursion al campo hizo un representante de un laboratorio farmacéutico y que ilustra la

construccidén médica del Alzheimer:

Soélo tienes osteoporosis si te haces una densiometria, y solo tienes Alzheimer si
vas a un neurdlogo.

Desde el discurso popular la demencia y la enfermedad de Alzheimer se observan como
categorias independientes. Muchos de los informantes con los que hemos dialogado
manifiestan que son dos entidades diferentes, si bien parecen tener dificultades a la hora
de definirlas y diferenciarlas. Uno de los motivos que alegan para explicar estas dificul-

tades es la aparicion y difusion relativamente reciente de la categoria Alzheimer:

No conociamos entonces el nombre 4/zheimer; pensabamos que se morian de vie-
jos y tal vez lo que tenian era Alzheimer. Ese nombre antes no existia,

sefiala un participante de los grupos de apoyo a familiares.
Igualmente, Maria Dolores explica la confusién que le provocan los dos términos, tanto
al definirlos en abstracto como cuando debe emplearlos para referirse a su situacion par-

ticular:

Maria Dolores: Pues si, si veo a una persona perdida [se refiere a una persona con
demencia senil que se ha desorientado en la ciudad]... Hace poco me pasé: en
la Diagonal un abuelo cruzando... o sea, bajando la Diagonal, un abuelo
bajando por en medio de los coches... Yo aluciné; pensé: «Ese tio se va a
matar, se va a matar»... iba perdido totalmente... en contra de donde tenia
que ir. Supongo que esta persona, mas que demencia senil... La verdad es que
no sé si puede tener Alzheimer, supongo que si.... Bueno, no porque... no...
ino sé¢! Ese hombre tendria demencia senil, ;no? Yo creo. Para hacer algo
tan... tan heavy.

Entrevistadora: TG me has dicho que tu abuela no tiene nada... que es vieja.

Maria Dolores: Mi abuela... a veces parece que si y a veces parece que no. Pero a
veces parece que tenga Alzheimer, porque no se acuerda de quiénes somos, si
somos el uno o somos el otro... mas bien si tiene que tener algo tendria
Alzheimer... demencia senil yo creo que no, porque cuando a veces ha hecho

150



algo de que «me pegan» o que le quitan su dinero... Yo creo que eso ya es
mas de la vejez, que la cabeza...

(M?* Dolores; [SR]).

Como se ha dicho, el publico en general no distingue con precision entre demencia senil
y enfermedad de Alzheimer. Sin embargo, a partir de las conversaciones que hemos te-
nido con nuestros informantes, podriamos aventurar que, en cierta medida, el uso de
uno u otro concepto esta relacionado con el menor o mayor grado de intensidad del de-
terioro: «mucha demencia» o «poca demenciax»: a la menor intensidad de deterioro se la
denomina demencia senil y cuando la intensidad es mdxima se la denomina Alzheimer.

Dos familiares explican (una en la consulta con el especialista y otra en el grupo de

apoyo), como sus familiares «pasaron» de demencia senil a Alzheimer:

— «Fins a l’octubre tenia una certa demencia senil que tu, com a _familiar, creus
que es deu a l’edat, a que té rareces. Ara ja té Alzheimery.

— «Tiene demencia senil desde hace diez afios, ahora tiene Alzheimer, porque
cuando se levanta se pone las zapatillas del revés, no sabe que mi padre esta
muerto... Al minuto no se acuerda de la conversacion, no tiene sensacidon de
hambre y la tengo que estimular para que se levante. Eso, para mi, pasa de de-
mencia senil a un nivel mas altoy.

También Emma establece esta distincion, en funcion de la intensidad del deterioro,
cuando explica el proceso por el que pasa su esposo, diagnosticado de enfermedad de

Alzheimer:

La demencia senil és una cosa i l'Alzheimer n’és una altra. Segons el desenvolu-
pament [de la demencia senil] se’n van a dins del sac [del Alzheimer]. Jo no sé
com sera aquest procés i si hi pot arribar o no el meu marit [esta diagnosticado
de Alzheimer]

(Emma; [W]).
Esta distincion, al establecerse en virtud de la intensidad de las manifestaciones, impli-
ca que algunos individuos se vean en la necesidad de afinar su descripcion utilizando

adjetivos que matizan el término demencia:

— «la seva mare va morir d’'una demencia senil bestial, molt gran, pot ser seria
I’ Alzheimer»

— «tiene una demencia totaly

O implica, también, la calificacion de la intensidad demencia para que el contraste (y la
oposicion) con el Alzheimer sea mas sefialado. Es el caso de Maria Teresa al comparar

el deterioro de la demencia senil de su abuela y el Alzheimer de su madre:
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Mi abuela tenia una demencia senil de estar por casa, no tiene nada que ver con el
Alzheimer de mi madre.

(M? Teresa; [D] [MD]).
La vivencia de la intensidad del deterioro varia de una persona a otra. Es por ello que,

en algunos casos, es posible observar como hay personas que dudan del diagnéstico:

«Yo no lo veo tan mal como para tener un Alzheimer totaly.

De ahi que la asuncion del diagnoéstico de la enfermedad de Alzheimer implique (y exi-
ja) un cambio de las representaciones previas a la hora de dar significado al deterioro.
Maria Teresa explica que el diagndstico de Alzheimer de su madre provoco un replan-

teamiento de categorias:

Es que la gente te dice: «jHuy! Esta muy demenciada» y a veces vas a la residen-
cia y ves a la vecina que tenemos, que tiene Alzheimer, y ves que esta hecha una
porqueria, pero te saluda, porque te conoce. Porque yo pensaba que la gente con
Alzheimer perdia mas; el conocimiento claro que lo pierden pero tampoco es...

aunque no razonen bien, pero no estan ellos... siguen estando muy activos.
(M? Teresa; [D] [MD]).

3- La pérdida de memoria y la falta de (re)conocimiento

La pérdida de memoria y la ausencia de conocimiento y reconocimiento se presentan
como las dos caracteristicas constantes y mas arraigadas en la representacion popular
del Alzheimer.*® Tanto es asi que hemos sido testimonio del escepticismo que genera un
diagnostico de Alzheimer cuando, en la persona evaluada, no concurren simultdneamen-
te ambas circunstancias, hasta el punto de que, en estos casos, no es extrafio que los fa-
miliares recaben una segunda opinion diagndstica. Este es el caso del familiar de una
persona diagnosticada con Alzheimer, quien demandd un segundo diagnostico al consi-
derar que en su madre no concurrian los sintomas que ella asociaba a la enfermedad: «lo
que le pasa es que es mayor y no que tiene una demencia de Alzheimer». El médico del
CAP atendid la solicitud de nuestra informante y reclamo una segunda opinion diagnos-
tica. Al informar del comportamiento de la persona a evaluar, indicé lo siguiente en el

volante:

% La respresentacion popular de la demencia senil y del Alzheimer fue tratada en el DEA y en un poste-

rior articulo (Cafiabate, 2003a y 2003b).
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— «Ensucia el bafio con heces, usa ropa interior sucia de nuevo, deja el pafial en-
cima de la mesa, apraxia del vestido y del comer, se viste con ropa de otra esta-
cion y usa zapatos diferentes en cada pie».

Por su parte, nuestra informante justifica el comportamiento descrito por el médico aso-
ciandolos al envejecimiento. Segun su parecer, nada hay en la conducta visible de su
madre que se corresponda con alguno de los rasgos que ella considera definitorios del
Alzheimer. Explica en la entrevista con el especialista que una persona que tiene Alz-
heimer es alguien que pierde la memoria y que no conoce a los suyos. Y eso no es lo

que le pasa a su progenitora.

3.1. La pérdida de memoria
Para la gran mayoria de informantes con los que hemos dialogado, la memoria se inter-
preta de manera diferente a la definicion propiamente clinica. Preserva la memoria
quien estd en condiciones de recordar hechos pasados alejados en el tiempo, aunque no
recuerde cosas que hizo el dia anterior. En este sentido hemos recogido estos testimo-
nios:

— «Tiene mas memoria que yo, se acuerda hasta de cuando era chica... no sé por
qué el médico dice que pierde memoria»
— «memoria tiene, lo que pasa es que se le olvidan las cosas»

— «sabe poner la lavadora, pero ahora no se acuerda»

— «no pierde memoria, lo que tiene son despistes de lo que hace».

— «tiene olvidos, no pérdida de memoria»
La oposicidn entre “olvidos” o “despistes” y “pérdida de memoria”, que nos acaba de
aparecer en estos testimonios recogidos sobre estas lineas, merece que nos detengamos
un momento sobre ella puesto que remiten a la tension original que se despliega en la
oposicion entre senilidad y enfermedad de Alzheimer; esto es, entre lo normal y lo pato-
logico.
Para la poblacion en general, los olvidos y la pérdida de memoria no son, sino, palabras
distintas para expresar distintos grados de intensidad de un mismo fenémeno. Asi, los
olvidos o, mas atn, los despistes, son errores de la memoria sin mayor importancia, co-
munes en la vida cotidiana, intermitentes, que igual que vienen se van; mientras que la
pérdida de memoria es irreversible, persistente, relevante y preocupante.
Sin embargo, la irrupcion de la enfermedad de Alzheimer como patologia clinica ha sus-
traido a la vida corriente, de un solo golpe, todo el conjunto de comportamientos ino-
cuos propios de las personas normales; comportamientos que remitian a la preservacion

en la memoria de episodios, hechos o ideas sin importancia. Ahora, por el contrario, to-
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das estas pérdidas se han transformado en signos: cada despiste corrobora el diagnostico
original. Y no solo eso: el abordaje clinico mas reciente de la enfermedad de Alzheimer
persigue el diagnostico temprano: se apropia ya de estos episodios inocuos para aplicar
sobre ellos una nueva transformacién: convertirlos en signos de la patologia. Y, de este
modo, la literatura diagnostica mas reciente advierte ya de la importancia clinica de los
despistes, cualquiera que sea el momento en el que estos aparezcan.

José¢ Manuel duda del diagnostico de Alzheimer de su hermana Mari Carmen, pues
considera que su hermana tiene memoria y, una vez mas, nuestro informante asocia el

Alzheimer con la pérdida de memoria:

José Manuel: Es como un vegetal. Te contesta lo que dices, a veces le preguntas
qué has comido, lo que acaba de comer, y te dice que comida; no dice nada, no
te sabe decir [...] no puede pensar, esta ya incapacitada. A veces te contesta
pero cosas de ahora de «;Qué has comido?».... no se acuerda (...)
jAlzheimer, Alzheimer, Alzheimer no!, porque hay algunas cosas que... le
hablas de antiguo y se acuerda; se acuerda Alzheimer, no sé... Yo creia que el
Alzheimer es una pérdida de memoria que cada vez menos, menos, menos...,
pero es que ella... Yo hablo con ella y le pregunto:

—¢Te acuerdas del ayuntamiento?
— Si.
Estuvo en Tornabous, en la provincia de Lérida... estuvo alli unos afios.

Entrevistadora: ;Por eso dudas de que tenga Alzheimer?
José Manuel: Claro.

(Jose Manuel; [B])

Al igual que Jose Manuel, el hijo de una mujer diagnosticada de demencia de Alzhei-

mer, duda del diagndstico con argumentos parecidos:

— «la meva mare solament té una demencia senil, no té Alzheimer. Perd memoria
pero no ha perdut el senyy

3.2. La falta de reconocimiento: ;Sabes quién soy? ;Como me llamo?
Ademéas de a la pérdida de la memoria, el Alzheimer se asocia también, de forma inva-
riable, a la falta de conocimiento y reconocimiento. Por esta razdn, ante la comunica-
cion de un diagndstico en este sentido, una de las primeras preguntas que se formulan al
especialista es: «;Cuando dejard de conocerme?». Igualmente, es también una de las
preguntas que se acostumbra a hacer cuando alguien verbaliza que un allegado tiene
Alzheimer: «;Te conoce?». Asi mismo, y en este mismo sentido, es frecuente dirigirse a

las personas diagnosticadas con este sindrome con variaciones este tipo de cuestiones:
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«; Sabes quién soy?» «;,Como me llamo?» «;Te acuerdas de mi?» «;Sabes quién es ella,
la conoces?»...

El hecho de que una persona no reconozca a otra a la que esta unida por lazos familiares
y/o afectivos es uno de los motivos por los que el Azheimer se presenta en el imaginario
popular como una enfermedad terrorifica. Que una persona pueda llegar a olvidarse de
un ser querido, de un semejante o de un familiar al que se ha estado vinculado durante
afios por medio de una relacion muy estrecha es considerado, aparte de tragico, moral-
mente malo (Margalit, recogido por Taylor, 2008: 38). El olvido y la falta de reconoci-
miento conllevan unas implicaciones claramente morales. Margalit sefiala que olvidar a
una persona quiere decir que ésta ya no va a cuidar de uno, entendiendo por cuidado
una actitud hacia los demas, que tiene que ver con los deseos y necesidades del otro.
Cuidado, por tanto, en el sentido mas amplio posible del término, entendiéndolo mas
alla de las atenciones que se dispensan a las personas cuyas capacidades estdn merma-
das.

Si alguien no reconoce a su allegado, si se ha olvidado de €1, no va a poder cuidario vy,
en definitiva, esa sera una sefial de que este ha dejado de importarle. Tal vez la persona
que no reconoce no puede cuidar del otro (no esta en condiciones para ello), pero es fre-
cuente observar que, cuando una persona no reconoce a sus allegados, estos dejan de
cuidar de ella. Como veremos mas adelante cuando el anciano con demencia deja de
reconocer a sus familiares, éstos se plantean su confinamiento.

El olvido de los préximos suele ir acompafiado de episodios de enfrentamiento, provo-
cados por la propia extrafieza sobrevenida de aquellos a quienes ya no se reconoce. Asi,
la imposibilidad de reconocer no sitia al demente en una condicidén neutral; no deviene
un «otro» impersonal, sino que, en ocasiones, se convierte en un enemigo. Es frecuente,
en este sentido, escuchar historias tremendas de personas con demencia enfrentadas a
sus familiares irreconocibles. En esta situacidon, han chillado, han llamado a la policia
para pedir socorro o han intentado defenderse empleando la violencia fisica. Si son epi-
sodios puntuales, los familiares tratan de reconducir la situacion ensefiando fotos, parti-
das de matrimonio, o cualquier otro documento o medio que les permita explicar quié-
nes son; identificarse ante (y ser reconocidos por) la persona con demencia. Cuando esta
situacion persiste en el tiempo, los familiares se resignan y acaban por acostumbrarse.
Es el caso de José€ Juan, quien explica, en una de las reuniones del grupo de apoyo del

que forma parte:
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— «Hi ha moments que no sap qui soc, que qué faig en aquella casa i on estan els
seus pares... jo ja no li faig cas i li comento que han marxat a treballar i que jo
I’he de cuidary.

La falta de reconocimiento es un episodio con un significado social y antropologico de
gran alcance. Las relaciones afectivas que religan el ntcleo familiar se construyen al
amparo de una exigencia tacita de reconocimientos mutuos. Y aunque no es este el obje-
to de nuestro trabajo, si queremos apuntar aqui, al menos, que el olvido de los proximos
es uno de los factores vistos como mas terribles (si no el que més) cuando los informan-
tes exponen sus impresiones y apreciaciones sobre la enfermedad de Alzheimer.

Por eso, encontramos con frecuencia testimonios como el de Angela Maria (participante
en un grupo de apoyo a familiares), que tiene a su esposo con demencia de Alzheimer

en una residencia;

— «No soporto que me pregunten si mi esposo me conoce... jjjclaro que no me
conoce!!! No tiene idea de quién soy (...) pero hace afios que yo tampoco lo
conozco a él ».
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SEGUNDA PARTE. EL PODER: HACER HACER.

Segundo interrogante: ;qué puedo?

La segunda parte de este estudio la ilustra el segundo interrogante foucaultiano, la
pregunta por el poder: ;Qué puedo?

El poder se puede definir como

Las relaciones de fuerza, la capacidad de ser afectado o de afectar entendidas res-
pectivamente como materia de la fuerza (un cuerpo, una poblacién cualquiera) y
funcién no formalizada de la fuerza (la anatomia politica, la biopolitica) (Morey,
1987: 18).

Si, como hemos ya apuntado anteriormente, el saber hace referencia a los métodos y a
los resultados de un cierto conocimiento que son aceptados en un momento dado, el
poder alude a los mecanismos especificos capaces de suscitar comportamientos y
generar discursos. Desde el enfoque foucaultiano que estamos siguiendo en nuestro
trabajo, saber y poder se apoyan y refuerzan mutuamente, ya que las relaciones de
poder se apoyan en los discursos de verdad que se producen desde el saber. No se puede
ejercer el poder si no hay una produccion de verdad; el poder precisa verdad. A su vez,
estamos sujetos a la verdad, dado que la verdad difunde y aumenta los efectos del poder.
Para que se ejerza el poder, este ha de producir y hacer circular el saber (a través de la
observacidn, el examen, los registros, las encuestas, la investigacion, etc.), de aquello
que es tanto objeto de analisis como de intervencion. Asi, poder y verdad son dos
términos unidos necesariamente: la verdad no estd fuera del poder y cada sociedad tiene
su propio «régimen de verdad», es decir, se vale de sus propias normas para decidir lo
que es verdadero y lo que es falso.

La ciencia, y dentro de ella la medicina, han ganado un estatuto privilegiado dentro del
sistema de produccion de discursos de la sociedad moderna. Se atribuye a los
procedimientos de construccion de discursos propios de la ciencia la garantia de la
verdad de los enunciados producidos. Verdad, por otra parte, que la propia logica de la
ciencia (una cosa no puede ser verdadera y falsa al mismo tiempo y, en fin, la
proscripcion generalizada de toda contradiccion) exige que sea Unica.

Asi pues, y en tanto que el conocimiento cientifico se impone como el tnico poseedor
de la verdad, en el momento en que la demencia senil es capturada por este discurso la
propia dinamica de la captura exige que cualquier otro discurso sobre el mismo objeto

no pueda ser tenido en consideraciéon. El arsenal de dispositivos puesto en
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funcionamiento para perfeccionar la apropiaciéon (los estudios anatomopatoldgicos, las
pruebas de neuroimagen, la observacioén clinica, los estudios genéticos, etc.) son
elementos disciplinares en el sentido mas amplio del término: expulsan al profano del
dominio del saber conquistado por la ciencia pero ademdas le impiden el reingreso
imponiéndole una nueva disciplina de relacion con el objeto. Alvarez-Uria (1983)
sefiala que, precisamente, la relacion entre poder y saber se visualiza en estas relaciones
entre el experto y el profano, que desconoce las razones de su mal y los medios para

remediarlo.

solo puede el que sabe y, porque puede, sabe, pero su poder y saber engarzados se
ejercen sobre individuos y sobre aglomerados de individuos (Alvarez-Uria, 1983:
102)

El significado biomédico adquirido por la demencia senil se configura, por tanto, como
una saber que, por su parte, se apoya en y retroalimenta una cierta configuracion de las
relaciones de poder. El sindrome se somete, de este modo, a un control disciplinar: el
control médico.

Para que el poder sea aceptado no es suficiente con que actiie puramente como una
fuerza represiva. El poder no se reduce a la exclusion ni a la prohibicion, ni se articula
con ni esta principalmente en la ley. El poder es inmanente a las relaciones sociales; se
ejerce mas que se posee y consiste en conducir conductas y disponer de su probabilidad,
induciéndolas, facilitandolas, dificultandolas, etc. (Deleuze, 1996: 99-100). El poder no
se ejerce solo por la fuerza, sino que circula por toda la sociedad mediante procedimien-
tos o técnicas de exclusion, de control y de normalizacién discursiva que permiten dis-
ciplinar a la sociedad. Las relaciones de poder se definen como un modo de accidn so-
bre otras acciones, y el ejercicio de poder como el modo en que unas acciones pueden
asentar el ambito de otras acciones posibles. El poder, asi, produce sujetos, verdades,
saberes y discursos que se adentran en todas las relaciones sociales®; por lo tanto, el
poder no estd localizado, sino que se encuentra en numerosas redes que estdn en conti-
nua transformacion. Estas redes impregnan todas las relaciones sociales y se manifiestan

en practicas cotidianas, por lo que el analisis del poder nos lleva necesariamente al ana-

% En la modernidad no hay una fuente unica del poder, sino una multitud de fuerzas que actian y reac-
cionan entre ellas segun relaciones de obediencia y mando: relaciones maestro/alumno, médico/enfermo,
patrén/obrero... Todas ellas son relaciones entre fuerzas que implican en cada momento una determinada

configuracion de la relacion de poder.
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lisis de aquel que se origina y se despliega en los niveles mas infimos*®. Menéndez
(2002: 29) sefiala, al hilo de la importancia de esta microfisica del poder, que se trata de
descubrir no so6lo dénde aparece el poder expresamente, sino a través de donde, velada-
mente, este se despliega en términos de no-poder, como en los procesos de normaliza-
cion, en las clasificaciones clinicas, en la relacidn médico/paciente, etc.

En este punto de nuestro trabajo nos proponemos diseccionar los mecanismos de poder
que giran alrededor de la demencia senil y del anciano demente. En concreto, nuestro
primer objetivo sera explorar como se ejerce el poder a partir de las clasificaciones cli-
nicas; conocer qué procesos de normalizacion del comportamiento se ponen en marcha,
y estudiar como la autoridad médica reconfigura y trae consigo la subjetivacion de esta
nueva categoria clinica.

Como segundo objetivo, nos proponemos también poner al descubierto los mecanismos
de control que se ponen en marcha para disciplinar al anciano con demencia, asi como
aquellos que se utilizan para justificar la exclusion de los ancianos dementes.

Por ultimo, y como tercer objetivo, nos aproximaremos al fenomeno del encierro y con-
finamiento de los ancianos seniles en residencias. Nuestra propuesta serd que, mediante
la apropiacion del deterioro senil por parte de la biomedicina, se justifica este confina-
miento; lo que, a su vez, permite organizar y esconder el desorden que trae consigo la
demencia. En este sentido, este confinamiento significa, simultdneamente, una oculta-

cion y una nueva forma de visibilidad del anciano senil.

% Foucault atgribuye gran importancia al estudio del poder en su parte microscopica, porque es ahi

donde, segun el autor, se consolidan las relaciones que permiten su emergencia y su despliegue.
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PRIMER CAPITULO: NOMBRAR, CLASIFICAR Y MEDICALIZAR
1- Las clasificaciones. (Existen los dementes?

Para Durkeim y Mauss (1996), las clasificaciones por categorias no se encuentran en la
naturaleza sino que provienen de la sociedad. Bourdieu (1991), en esta misma linea, se-
fiala que las categorias son colectivas. Para los tres autores, los elementos contenidos en
ellas son arbitrarios, por lo que no existen visiones apropiadas o errdneas en si mismas
sino que, en todo caso, lo son con respecto al marco referencial desde el que se analice o
contemple un objeto. Precisamente Bourdieu (2000) sefiala que solo sera posible cono-
cer una sociedad si logramos poner de manifiesto la logica que ésta utiliza para clasifi-
car, encasillar, poner en relacidn y jerarquizar por categorias los objetos que la integran,
ya sean humanos o materiales.

Martinez Hernaez (2000), por su parte, considera que el poder de una cultura es el de
construir la realidad mediante un conjunto de categorias (Martinez Hernédez, 2006c: 72).
Las categorias, dird citando a Kleinman, son el resultado de «desarrollos historicos, in-
fluencias cultuales y negociaciones politicas» (Martinez Hernaez, 2000: 272) y las cate-
gorias clinicas, para el autor, no son una excepcion. En este sentido, ya hemos visto en
paginas anteriores que, en los estudios realizados antes de la década de los ochenta del
siglo pasado, la categoria clinica demencia senil no existia como tal. Bourdieu también
sefiala que el habitus®” constituye la interiorizacion e incorporacion de las categorias y
que, a su vez, el mundo social es el que determina este habitus. Que las categorias, una
vez interiorizadas, aparezcan automaticamente para estructurar el mundo es solo una
cuestion del tiempo. La subjetivacion es, precisamente, el proceso mediante el cual una
categoria se interioriza hasta el punto de integrarse de tal modo en los esquemas menta-
les del individuo que deviene, en si misma, un elemento estructurador.

Asi, en la linea ya iniciada por Durkheim y Mauss, Prat (en el &mbito especifico de la

salud) sefiala que las categorias clinicas son «un modo de clasificar un conjunto de he-

¥ Bourdieu (1991) define habitus como:
Un sistema de disposiciones durables y transferibles (estructuras estructuradas y predispues-
tas para funcionar como estructuras estructurantes) que integran todas las experiencias pasa-
das y funcionan en cada momento como matriz estructurante de las percepciones, las aprecia-
ciones y las acciones de los agentes de cara a una coyuntura o acontecimiento y que él contri-

buye a producir (Bourdieu, 1991: 54).
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chos significativos en una culturay, y reconoce, igualmente, «que no dependen de crite-
rios objetivosy (Prat et al., 1980: 47). Laplantine (1999), por su parte, considera que las
interpretaciones de la enfermedad y de la curacion no son mas que normas culturales
eminentemente relativas. Alberdi (1988), en la misma linea, sostiene que identificar,
nombrar, clasificar y pronosticar sobre conductas humanas implica contribuir a la cons-
truccion de la normalidad. Martinez Herndez subraya, por su parte, la percepcion relati-
vista de la norma sefialando que si esta es una convencién social, entonces su forma ha
de depender necesariamente de su contexto de produccion. De ahi que, en el caso del
deterioro senil (como hemos visto en el capitulo presente), haya sociedades que lo con-
templen como el resultado de una patologia, mientras que haya otras en las que el fend-
meno se interprete como una forma normalizada de envejecer y las haya también, inclu-
so, en las que ni siquiera existe un morfema para referir nuestro objeto: no existe, por
tanto, el objeto mismo, esto es, el deterioro senil.

Nuestra tesis es que la categoria clinica demencia senil es una invencion historica, un
concepto que tiene una especificidad cultural concreta (esto es, una historicidad) y que,
por ese motivo corremos el riesgo de cometer incoherencias, cuando usamos los con-
ceptos en espacios temporales distintos de aquellos en los que fueron creados o carga-
dos de nuevos significados, o el de caer en inconsistencias metodologicas cuando nos
servimos de ellos para aplicarlos a sociedades con formas de pensamiento y conoci-
miento médico diferentes del biomédico®®.

Foucault, al igual que Durkheim (1997), parte de la premisa segun la cual la enfermedad
estd constituida por la misma materia que la adaptacion normal. Segun el primero de los
autores, mecanismos como la inhibicion, la excitacion, o las reacciones de defensa son
comunes tanto en la conducta normal como en la patoldgica. No se debe, por lo tanto,
definir la enfermedad a partir de lo anormal, como hemos visto que hace la biomedicina
al definir la demencia senil. De hecho, la categoria clinica demencia senil no nace de la
constatacion de una anormalidad, sino mas bien hace posible lo anormal y lo
fundamenta. La categoria no identifica una situacion que estaba oculta: la crea. De esta
manera, lo anormal —los sintomas que se atribuyen a la demencia— es una consecuencia

de la demencia y no su causa. En definitiva, y en la linea que marca Foucault, definir la

% Ya hemos visto, en paginas anteriores, que la categoria clinica demencia senil tal como se emplea hoy
en el ambito biomédico no aparece hasta la década de los setenta del siglo pasado. Hemos visto también

como, que en otros sistemas médicos, el deterioro senil no se considera una enfermedad.
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demencia senil a partir de la distincidn normal/anormal es invertir los términos; «es
hacer una condicion de una consecuencia» (Foucault, 1984: 117-118).

En referencia a la clasificacion clinica, Fernandez Rufete sostiene que esta es mas que
un inventario de patologias realizado a partir de signos interpretados. Para el autor es,
también, «un conglomerado de signos de autoridad destinados a ser creidos y obedeci-
dos» (Fernandez Rufete, 2002: 285). La clasificacion clinica construye la anormalidad
desde una asimetria de poder: la que se da entre el experto que clasifica y el sujeto que
ha sido clasificado. Precisamente, para Conrad y Scheneider (1980) el mayor poder de
control lo da el definir (toda clasificacion es, de hecho, una definicién) comportamien-
tos, personas y cosas. Para Conrad (1979), la actualizacion de la ideologia médica me-
diante la préctica clinica supone la definicion de un comportamiento o de una condicién
como una enfermedad. Esta definicion no tiene nada que ver con la verdad, sino mas
bien con los beneficios sociales ideoldgicos ganados reconceptualizando un objeto se-
gun términos médicos. De Swaan, en esta misma linea, considera que el establecimiento
de nuevas categorias constituye una forma de resolucion de conflictos, que es una de las
funciones principales de la medicina moderna (De Swaan, 1992: 282). En este mismo
sentido, Gubrium (1986), finalmente, sefiala que el diagndstico clinico de demencia ha-
ce posible, formalizandola, la demanda de un ingreso residencial del anciano senil den-
tro de un modelo directivo de resolucidén de problemas.

Nuestra sociedad ha transformado en un trastorno médico individualizado una situacion
que se consideraba una trasgresion de las normas y, por lo tanto, perjudicial para el
orden social: /a senilidad. La estructura social que se ha venido configurando desde la
segunda mitad del siglo pasado ha hecho imposible que se puedan mantener los viejos
significados de las palabras. La profunda transformacion de la condicién de la
ancianidad durante las ultimas décadas exige que la demencia senil sea reconsiderada en
su definicion, porque ella misma ha pasado efectivamente a ser otra cosa.

La deriva semantica de los términos asociados a la demencia, sobre la cual tenemos el
privilegio de poder testificar a partir de la experiencia directa, significa Ila
materializacién de las dindmicas de poder puestas en marcha para dar respuesta a las
exigencias de una determinada situacion histérica. El valor de nuestro testimonio y de
nuestro analisis radica, precisamente, en el caricter inacabado de la apropiacion
biomédica. La dindmica de captura estd, en este sentido, todavia por terminar. Pero en

cualquier caso, la asimilacién del fendmeno por parte del discurso biomédico es el
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dispositivo puesto en marcha para hacer frente y resolver una situacion —el deterioro
senil— que se ha deslizado hacia el terreno de lo problematico.

De esta manera, la medicina cumple su funcion de control social al convertir un
comportamiento socialmente inapropiado (el comportamiento senil) en una situacion
morbosa. La categoria genérica de la senilidad se ha transformado —se estd
transformando— en una categoria clinica a través de procesos culturales, sociales y
politicos.

Las categorias clinicas marcan el estatus moral de los comportamientos problematicos
en la vida cotidiana (Cohen, 2006). «Patologizar» unas conductas y considerar otras
como sanas o0 normales implica que, previamente, se ha establecido un estandar de nor-
malidad en funcidn del cual se realiza la clasificacion. Para el caso que a nosotros nos
ocupa, la implicacion es que haya definido de antemano como ha de ser un anciano y
qué caracteristicas trae consigo el envejecimiento. Es més, una vez se establece una ca-
tegoria como una determinada descripcion de la realidad, esta acaba teniendo efectos
reales (Delgado et al., 2006) sobre nuestra percepcion. Segun Martinez Hernaez (2006¢:
72), el positivismo obvia el estatuto sociohistérico de las clasificaciones; por este moti-
vo, tanto la categoria clinica de la demencia como las personas clasificadas bajo esa
misma categoria son reconocidas como resultantes de los procesos de un mundo natural,
esencial y anterior a nosotros. Esto permite que se realicen racionalizaciones retrospec-
tivas; traducciones de categorias anteriores a nuestras nuevas categorias. En este senti-
do, es frecuente que tanto los clinicos como los legos rastreen el pasado para redefinir y
reexplicar aquellas situaciones que, en su dia, quedaron explicadas por sencillamente
por la edad de quien las protagonizo. En el andlisis de los recortes de prensa que lleva-
mos a cabo en el primer capitulo ya sefialamos como se hacen estas traducciones al ni-
vel de los textos escritos. De manera similar, encontramos que esta racionalizacion re-
trospectiva también se da en la relacion clinica.

En nuestro trabajo de campo hemos tenido la oportunidad de comprobar cémo el neuro-
logo traduce categorias antiguas a categorias nuevas cuando realiza la anamnesis del
asistible y pregunta por antecedentes familiares. Asi, las categorias «arteriosclerosisy,
«problemas de riego sanguineo» o «se volvid senil» que utilizan los familiares infor-
mantes, son traducidas en la anamnesis para quedar registradas como «antecedentes de
demencia senil».

Estos mismos anacronismos son aplicados, en igual medida, por los legos. Asi, Miguel

Angel reconsidera el diagnostico de nervios que fue atribuido en su dia a algunos fami-
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liares de su esposa (a la que estan haciendo pruebas cognitivas para saber si tiene una
demencia senil) y reflexiona sobre la posibilidad de que, en realidad, tuvieran Alzhei-

mer:

Yo lo achaco a los nervios que tenian los de la familia de ella, los padres... todos
de los nervios y estaban todos un poquito... que no es que estuvieran locos, pero
estaban un poquito... Dios quiera que no lo tenga mi mujer también, pero por
otro lado, si la madre que no se acordaba de nada... diez afios... seguro que tenia
Alzheimer...

(Miguel Angel; [S]).

Remei, por su parte, se encuentra en una disyuntiva entre pensar si la «arterioscle-

rosis» y el «Alzheimer» son entidades diferentes o son, en realidad, lo mismo:

Abans [’arteriosclerosi, si es podia arribar ja... arribar a una demencia. Perque
Jjo havia vist el cas d’una avia per part del meu primer exmarit que es volia casar
i... bueno... unes xifladures i unes coses... pero bueno va ser poc temps i tampoc
no se li van donar atencions... a veure la tenien a casa els meus exsogres i...
pero no la van portar ni a metges ni a res... Al cap d’un temps, pues, es va morir
ija... potser ara li dirien Alzheimer

(Remei; [D]).

Esta apropiacion diacrénica de significados, mediante la cual las categorias actuales tie-
nen la virtud de permitir una interpretacidn retrospectiva (aunque anacronica) del pasa-
do, tiene su correlato en una apropiacién sincronica, por medio de la cual el aparato
biomédico hace suyos, reinterpretdndolos, los significados de la poblacion no experta.

El lenguaje utilizado por la poblacién en general para designar lo que le pasa a la perso-
na senil, tal como es utilizado habitualmente en las unidades de diagndstico o en los

grupos de formacién y apoyo, incluye expresiones tales como:

— «tiene mucha memoria, se acuerda de todo lo antiguo mas que yo, pero no se
acuerda de lo actual»

99, ¢

— «dice: “pasame esto”; “pasame aquello”»

— «no le salen las palabras»

— «esta gandul»

— «tiene desinterés»

— «se desorienta, pero no se pierde»

— «le ha dado por beber»

— «es fajaleos... per cuinar, per anar a comprar»
— «tiene una mala adaptacion al mundo moderno»
— «no quiere reconocer que no se acuerday

— «ha cambiado su estilo de vida»

— «tiene prontos»

— «esta tan bien en casa, tan a gusto que hace un afio que no sale»
— «ve a la virgen y a Cristo bailando»
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— «son olvidos, pero no pérdidas de memoria».

El enfoque positivo —o naturalista— que utilizan los expertos en biomedicina, en cam-

bio, se realiza con expresiones del tipo:

— «amnesia anterograda»

—  «anomiay»

— «apatia»

— «alteracion en las actividades basicas de la vida diaria»
— «irritabilidad»

—  «agnosognosia»

— «desorientacion espacialy

— «trastorno de conductay

— «apraxiay..

TABLA 1

Explicaciones legos Traduccién biomédica

«Tiene mucha memoria, se acuerda de todo lo

. , Amnesia para el reconocimiento de hechos re-
antiguo mas que yo, pero no se acuerda de lo

cientes
actual».
«Dice: “pasame esto”; “pasame aquello”».

Anomia
«No le salen las palabras».
«Esta gandul».

Apatia

«Tiene desinterés».

«Se desorienta, pero no se pierde».
«Ve a la Virgen y a Cristo bailando».
«Es fa jaleos... per comprar, per cuinar...».

«Le ha dado por beber».

«Tiene una mala adaptacién al mundo mo-
derno».

«No quiere reconocer que no se acuerda».
«Tiene prontos».

«Son olvidos pero no pérdidas de memoria».

Desorientacion espacial
Alucinacion visual
Disfuncién ejecutiva

Trastorno de conducta/Impulsividad
Rigidez de pensamiento

Anosognosia
Impulsividad/Irritabilidad

Amnesia

Nos encontramos, por tanto, con dos discursos aparentemente inconsistentes e irreducti-
bles. El discurso lego es un discurso descriptivo, espontdneo y con referencias a signifi-

cados particularizados. El discurso clinico, por el contrario, es sistematizado, formal y
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general. La piedra angular de nuestra investigacion es ésta: el procedimiento mediante
el cual el saber biomédico sustrae los elementos de un discurso que le es ajeno para
apropiarselos asimilando su significado original a un nuevo significado mediado por un
saber técnico inaprehensible para el hablante. Estos términos clinicos son un dominio
exclusivo de la aproximacion médica a la senilidad, y se utilizan cuando se persigue in-
tegrar la situacién en una categoria clinica: «sindrome frontal» «deterioro subcorticaly;
«enfermedad de Alzheimer». Los sintomas, descontextualizados del sujeto, son conver-
tidos en signos y se objetivizan; son transformados en «fendmenos naturales» para que-
dar situados fuera del alcance y del dominio de las personas comunes; son transferidos
del territorio manejable de las relaciones entre personas, donde la normalidad se hacia
posible, al territorio exclusivo de la ciencia, donde solo lo objetivo tiene cabida. La si-
tuacion se reifica® y, de esta manera, el dispositivo biomédico convierte el deterioro
senil en una enfermedad, en una anomalia individual. En esta linea, Bassaglia considera

que:

Enfermedad y adaptacion no son sino ocasiones para poner en practica la margi-
nacion siguiendo el molde de la ciencia, que las convierte en «fendmenos natura-
les» y ofrece asi justificacion técnica a un acto de destruccion social (Bassaglia,
1975: 177).

Toda esta nueva retahila de conceptos y significados que trae consigo la aparicion de la
categoria clinica demencia senil, originada a raiz de una vision biomédica —que no mé-
dica— y avalada por el «conocimiento cientifico», esta acabando por convertirse en el
unico repertorio disponible de elementos de verdad. También esta jerga configura el
discurso médico hegemonico sobre el deterioro senil, y su importancia no es menor.

Insertada cada vez con mayor profundidad en la manera de pensar individual y colecti-
va, la categoria demencia senil tiene la vocacion de ser una herramienta exclusiva de

interpretacidn del deterioro en la ancianidad. A partir de ella se construye la interpreta-

% Berger y Luckmann definen reificacion como:
L’ aprehensio dels fenomens humans com si fossin coses, és a dir, en termes no humans o
potser suprahumans. Es podria dir, igualment, que la reificacio és I'aprehensio dels produc-
tes de la realitat humana com si fossin quelcom més que productes humans: fets de la natura-
lesa, efectes d’unes lleis cosmiques o manifestacions d’una voluntat divina. La reificacio sig-
nifica que 1’home es capag¢ d’oblidar la seva condicio d’autor del mon huma, i significa tam-
bé, en segon lloc, que la consistencia perd de vista la relacio dialéctica que existeix entre el

productor, que és [’home, i els seus productes (Berger et al., 1988: 129).
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cion del deterioro senil como resultado de una patologia y se impide, al mismo tiempo,
cualquier otra interpretacion alternativa. A diferencia de lo que ocurria con la senilidad,
la irrupcidn de la demencia senil en tanto que patologia justifica la gestidon técnica de la
situacion por parte de profesionales, expertos e instituciones.

La poblacion va incorporando esta nueva manera de pensar el deterioro senil en clave
de patologia en virtud de la irrupcién del diagndstico clinico y de las transacciones con
especialistas que se desencadenan a partir de €l. Con ello cambian las pautas sociales de
relacion con los ancianos seniles.

Lucia explica cdmo, al (re)considerar la conducta de su madre atribuyéndola, ahora, al
resultado de una patologia, cambi6 la tanto la dinamica como la percepcion de su

relacidon familiar:

Repetir les coses no ho havia fet mai, pero si oblidar-les, des de petita jo ho he
Vist:

— Ui! El rellotge, que he perdut el rellotge

A el rellotge estava a la tauleta de nit, vull dir que aixo ja ho feia abans. Llavors
pensaves:
— S’esta fent gran, repeteix les coses, esta senil, chochea.

[...] Quan m’ho van dir [cuando le comunicaron el diagndstico], la veritat es
que em va fer molta pena, em vaig sentir molt culpable... per no haver-li donat
potser més atencio, per no anar més a veure-la, per no portar-me-la a casa.

(Lucia; [D]).

Al igual que Lucia, Lucas manifiesta también que la comunicacion diagndstica significd
un antes y un después en las pautas de interaccion con su madre. A partir de entonces,
se muestra mas paciente ante el discurso reiterativo de su progenitora (le cuenta las

mismas historias una y otra vez) y, ademas, intenta incluso disfrutar de esos momentos.

[desde que le han comunicado que su madre tiene Alzheimer] Disfruto mas el
tiempo que estoy con mi madre. Es decir ahora, mi madre siempre, no siempre,
pero de un tiempo a esta parte, es que cuenta batallitas eh?... de cuando ella era
religiosa. Antes, la cortaba:

— No me cuentes esto que ya me lo has contado veinte mil veces, tal, tal,
taly.

Ahora me cuesta también, porque a veces se pone la criatura... un poco, un poco
cansina, pero la escucho, estoy ahi. Supongo que sobre todo, estoy ahi porque sé
que es posible, si la enfermedad progresa y ella vive para sufrir este progreso, ha-
bra un momento, si llega, que no me lo podra contar. Entonces si que prefiero...
ahora lo quiero disfrutar.

(Lucas; [S])
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2- Control del desorden: «Mi madre es Faemino y Cansado en estado puro »

Rodriguez (1984) confiere a la figura del médico moderno un papel que no se limita a la
explicacion e interpretacion de la enfermedad, sino que alcanza al mantenimiento de la
armonia social a través de funciones consideradas morales o de control social. El
profesional actia no sélo como garante del orden, sino como creador del mismo en la
medida en que dictamina, o estd en condiciones de hacerlo, sobre qué comportamiento
se convierte en desviado. El médico es, por tanto, un normalizador social y la
institucién médica, por su parte, deviene un dispositivo de control. Mediante el acto de
creacion de la enfermedad, el médico convierte en objetivos los valores dominantes de
la sociedad (Rodriguez, 1984: 102-105).

Para el clinico, la visibilidad de la demencia deviene de un comportamiento sobrevenido
considerado socialmente «incoherente» y andmico en un sujeto. Para que este cambio
conductual sea tomado como un hecho patologico y, por tanto, para que pueda ser
considerado irreductible a cualquier otra causa, es necesaria la existencia de umbrales
sociales en las conductas personales, que los individuos no pueden ni deben atravesar.
Es preceptivo, por tanto, que se reconozca que la manera de estar en el mundo de un
sujeto se enmarca dentro de unos limites que son insuperables. El sistema biomédico, tal

y como relata un informante, se acoge a esta premisa:

Un cas molt clar: tu t’enamores d’una persona perque t’agrada la seva
impulsivitat, o t’agrada que sigui una persona molt educada, o t’agrada que
sigui felic o que sigui pesimista... t ' enamores, sobretot, de la seva personalitat i
aquesta part la tenim localitzada alla [la informante se esta refiriendo al 16bulo
frontal cerebral].... Les deméncies frontals debuten amb trastorn de conducta
(...) segons la capacitat que tingui tocada sera mes diferent de com era abans,
llavors [el canvio] o s’assumeix de forma natural i parlem de canvi de la
personalitat, o s assumeix com a malaltia [la biomedicina se acoge a este ultimo
supuesto], aleshores, com incapacitat.

(Maria, [NPS]).
La exigencia biomédica nos reclama, en definitiva, que consideremos como irrebasables
ciertos limites conductuales de tal modo que, si se da el caso de la transgresion, no
quepa otra cosa mas que considerar que la causa es una patologia.
La patologizacion del comportamiento desviado conlleva la pérdida de responsabilidad
del causante y, en esa misma medida, la transferencia del autocontrol a una instancia
externa de control social: la medicina. La intervencién explicativa del discurso

biomédico funciona eficazmente como un productor de sentido. La medicina, asi, se

168



muestra como una instancia capaz de introducir orden donde aparentemente no lo habia.
En este sentido, su eficacia simbolica es maxima.

Algunas personas acuden al especialista para saber si los cambios conductuales de un
familiar son el resultado de una enfermedad. Durante nuestra observacidon, una mujer
explico al especialista que el motivo de la consulta clinica era dar sentido a la conducta
agresiva de su marido de 70 afios. Segun relatd, desde hacia algiin tiempo su marido
estaba muy irritable y habia llegado a agredirla fisicamente. La mujer necesitaba saber
si este trato que recibia era consecuencia de una enfermedad. Si este cambio de
conducta no se hubiera debido a una enfermedad, hubiera tenido la intencion de
separarse. El diagndstico de demencia sirvid en este caso (y sirve en otros muchos) para
reconsiderar la decision original de alejarse de un familiar cuyo comportamiento se
considera intolerable (insultos, violencia, desconfianza, acusaciones de robo...).

Uribe (1996) expone cémo la mirada experta capacita a los médicos para asumir un
poder social desde el que definen la realidad y, por consiguiente, estar en condiciones de
identificar la desviacion y el desorden social. Martinez Herndez (1994), por su parte,
hace notar como la practica médica presenta lo moral y socialmente correcto como
saludable. No es que la medicina actie aisladamente como un elemento productor de
control social, sino que esta colabora con otras instancias de autoridad configura una
trama por medio de la cual se ejerce efectivamente el control social (Conrad, 1979).
Fernandez-Rufete (2000) afirma que la autoridad médica se establece y se ejerce con la
colaboracion de aquellos a quienes se les impone. El caricter simbolico de esta
autoridad y de este poder, segun el autor, se funda en dos condiciones: la posesion de
capital simbdlico (Bourdieu, 1991) y la eficacia simbolica (Lévi-Strauss, 1995). Ambas
dependen del grado en que la visioén propuesta se base en una realidad cientifica. En este
sentido, conceptos tales como biologico, empirico, racional, objetivo o verdadero
sostienen todo un aparato ideoldgico y limitativo que otorga a la medicina y a la
practica médica un poder ontoldgico que le permite el monopolio de un tipo de
violencia simbdlica (Fernandez-Rufete, 2000).

También cuando nos referimos a la demencia resulta posible constatar que es el médico
quien ostenta el discurso de la verdad; quien tiene la capacidad de producir discursos
verdaderos, quien tiene el poder de definir la conducta correcta y determinar si el estado
del anciano es patoldgico o no. El médico se convierte, de esta manera, en una

referencia de primer orden en la construccidon de la demencia y del anciano demente.
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Hemos visto ya, en paginas anteriores, que la demencia senil no se cura. Las
representaciones y practicas que giran alrededor de la categoria clinica demencia senil
no legitiman ni técnica ni socialmente la intervencion médica: la eficacia médica de sus
intervenciones es escasa, por no decir nula. Pero este saber, como hemos dicho,
funciona como un mecanismo de control. La intervencion del médico introduce orden
en el sistema y ofrece la posibilidad de recomponer una situacién hasta entonces
ingobernable. El médico es una especie de demiurgo capaz de dar forma a lo amorfo; de
crear orden en el caos. Diferentes autores (Gubrium, 1986; Jones et 4l., 1997; George,
2011) sefalan, precisamente, que la aceptacion y subjetivacion por parte de la
poblacion de la categoria biomédica demencia senil es mas por resolver la
incertidumbre que por una evidencia cientifica. Lyman (2000), en este sentido, sefiala
que la aceptacion de la tipificacion de la demencia, de las etiquetas médicas y de la
autoridad del médico incrementa la predictibilidad de la situacion, lo cual aligera la
tension que provoca la atencidn a personas con demencia y, en fin, favorece el control
de la situacion. El diagndstico de demencia puede ser desestructurante porque, como
hemos visto, se asocia a lo terrible; pero, al mismo tiempo, ese mismo diagnodstico
ayuda a los familiares a dar sentido a la situacion y les permite hacerse una idea de qué
les espera en el futuro. Durante el trabajo de campo hemos podido observar esta
concurrencia de sentimientos encontrados en los episodios de comunicacion

diagnostica:

— «Ahora, al menos, sabemos contra qué hemos de luchar».

— «El diagnodstico me ha relajado; ahora sé que Emilio no me ha dejado de que-
rer, que lo que le pasa es que esta enfermo».

La medicina, en fin, se convierte en un aparato eficaz para regular el orden social, y
desempeifia un papel activo en las dinamicas de poder. A este respecto, Bassaglia sefiala:
«Cada intervencién técnica tiene en si misma una efectiva finalidad politica: la de ser
uno de los instrumentos de los que se sirve la clase dominante para perpetuar su
dominaciony» (Bassaglia, 1975: 184).

Toda sociedad define que comportamientos deben ser considerados como normales y
establece qué estandares de conducta son aceptables. Como hemos venido diciendo, la
mirada del médico y el ejercicio de su practica clinica estan revestidos de un poder so-
cial desde el cual es posible definir la realidad y, por tanto, sefialar dénde se encuentra

la desviacion sobre la norma (Rodriguez, 1984; Foucault, 1992; Menéndez et 4l., 1996).
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Idealmente, los médicos estan en condiciones de definir lo normal y lo patolégico en
términos de mirada médica experta sobre el organismo y sus efectuaciones. Su capaci-
dad profesional los pone en disposicion de conocer qué es aquello que, en el cuerpo, no
se ajusta a su finalidad mas propia, esto es, la vida. Sin embargo, en las «patologias
demenciantes» nos encontramos con que la gran mayoria de indicadores a disposicion
del facultativo son de caracter conductual, motivo por el cual se ve impelido a extrapo-
lar las categorias normal/patoldgico propias de la esfera fisiologica hasta la esfera so-
cial. Y, asi, al margen de las dificultades que hemos visto ya para establecer de un modo
objetivo lo que sea una alteracion de conducta, se afiade ahora la carga subjetiva que
incorpora todo médico a nivel individual. Entran en juego, ahora, factores claramente
ético-culturales. Las proyecciones de la propia concepcion del mundo no son raras en la
practica médica cuando se construye la demencia. La gran mayoria de profesionales
consideran, por ejemplo, sintoma de «patologia demenciante» que un anciano no quiera
tener contacto con la familia, que presente dificultades en el manejo de la gestion do-
méstica, que no dé¢ importancia a sus pérdidas de memoria, que ja su edad! quiera ser
deseable sexualmente para otros, etc.

Las conductas que los médicos consideran sospechosas y, por tanto, sintomaticas de una
enfermedad demenciante quedan reflejadas en los volantes dirigidos a los servicios es-
pecializados:

— «Ha canviat, en el sentit que ha de preguntar qué ha de fer per menjar».

— «Deja entrar en casa a gente que no conoce.Vol viure sola i no accepta gaires
sugerénciesy.

— «No sale, no se relaciona, casi no habla con la hija y se pasa todo el dia metida
en Internet».

— «Ruego estudio de pérdida de memoria que la paciente no reconoce como pato-
logica, pero que preocupa a la familia. Transtorn d’introspeccio «ahi ando, mas
0 Menosy.

— «Paciente que acusa pérdida de memoria reciente, objetivable desde hace va-
rios meses, negandose a la evidencia.Desinhibicion».

Como hemos observado en la investigacion, muchos «problemas» de comportamiento
asociado a la demencia indican, mds que una disfuncion patoldgica, una desviacion
social o un comportamiento inapropiado. El acto diagnostico de una demencia es, a
grandes rasgos, un proceso de biologizacion de determinadas conductas, como mantener
una presencia adecuada a nivel de higiene, emplear correctamente las habilidades para
la vida social o controlar las reacciones emocionales, entre otras. Lo que esta en juego

aqui no es sdlo la consideracion de normal o anormal de un cierto tipo de
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comportamiento, sino que lo relevante es, en todo caso, los mecanismos de autoridad y
apropiacidon mediante los cuales el saber médico esta legitimado para dictaminar sobre
lo normal y lo patoldgico en la esfera social. Cuando el médico se sirve de unos valores
propios, o corporativos, para establecer un diagnostico, y este diagnostico es aceptado
por el publico, aquél estd construyendo, imponiendo o proyectando una norma social.
La alteracion funcional (como esencia de la demencia senil), entonces, no emerge como
cosa en si, sino como actos que son construidos a partir de la materia social e
interpretados desde este orden. Serdn, por lo tanto, determinados valores los que hagan
y determinen a su vez la gran mayoria de los sintomas de la demencia senil. Laplantine
indica, a este respecto, que la funcion del discurso médico tiene por objeto hacernos
«adoptar la escala de valores del médico; es decir, convertir ésta en la de los propios
enfermos y adaptarlos a la misma» (Laplantine, 1999: 267).

A partir del momento mismo en que una persona es diagnosticada con la categoria
clinica de demencia senil, todos sus comportamientos se leeran en clave de patologia.
La enfermedad abordaréd todas las esferas de su vida. Aquel individuo diagnosticado
pasara de tener un frastorno cognitivo a ser una demente. Su sustancia individual queda
disuelta: a partir de ese momento toda su conducta, toda su identidad, su posicién en el
mundo quedaran explicas, perfiladas y explicadas en virtud de su condicidon de enfermo.
A este fenomeno Lyman (2000) lo denomina desborde identitario.

En una de las reuniones grupales a la que hemos asistido se debatié sobre como actuar
ante una determinada conducta impropia por parte de una persona con demencia. En
concreto, la situacion fue planteada por uno de los participantes del grupo en relacion
con su conyuge, quien habia sustraido un albornoz y un cenicero de la habitacidon de un
hotel en el que recientemente se habian hospedado. La sustraccion de albornoces y
ceniceros de los hoteles no es rara, y no podemos ni debemos suponer que todos quienes
cometen esta falta acttian de forma irresponsable. Sin embargo, nadie de los presentes
en la reunion puso en duda en ninglin momento que esta conducta fuera el resultado de
una patologia.

El desborde identitario que hemos mostrado en el episodio del hurto lo encontramos
también, aunque de distinta forma, en el e-mail que transcribimos a continuaciéon. En
este correo, Josep Lluis, que es la pareja de una persona diagnosticada con demencia de
Alzheimer, refiere una conducta que considera andomala y desviada y la atribuye sin

sombra de duda la enfermedad, por lo que solicita medicacidn para poner fin a ella.
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Aquest cap de setmana ha estat horrible. Cap dels dos dies ha volgut venir a
menjar a casa. La vexacio i l'estat hipernervios comengca només en posar els peus
a casa seva. Qualsevol cosa que dic passa a través d'una obsessio estranya i es
converteix en una altra cosa diferent, evidentment negativa, que contribueix a fer
més gran la historia i que després recorda perfectament en la versio deformada.
M'acusa d'intentar tornar-lo boig, entre d'altres coses. Es va alterant per tot i si
li dono solucions no les admet. Es va plantejar, per exemple, un gran problema
amb una lampara que un dia es va apagar i vaig haver de tocar la llengiieta del
portabombetes. Si torna a passar, com ho fara? Sense llum no podra esmorzar ni
res. Si poso la rentadora, diu que ho faig per fer-li gastar, perqué ara té la mania
de que jo tinc molts diners [...]. Diu que la nostra relacio esta trencada, que el
vaig enganyar, que era d'una manera i ara he canviat, que estic malalt, tocat del
cap... Jo crec que esta pitjor. Ahir em va donar un cop, va ser a l'espatlla i no
gaire fort, amb intencio, suposo, d'aturar-me en el que estava fent. Intento anar-
hi menys, pero em fa mal el cor i em sembla que l'abandono quan més em neces-
sita. [...]. Que puc fer? de veritat no hi ha res que pugui aturar aixo? No hi ha un
medicament? sisplau, necessito que algii em tregui d'aquest atzucac, necessito un
cop de ma.

(Josep Lluis; [H]).
(,Qué es lo que hace que este comportamiento que explica Josep LLuis se considere

como una consecuencia de la enfermedad y no de la relacidon de pareja?
3- Medicalizacion del desorden y desvario

En la historia occidental moderna, las necesidades de la sociedad industrial y las
técnicas e instituciones disciplinarias necesarias para el mantenimiento de la produccioén
trajeron consigo que la medicina empezara a operar biopoliticamente, dictando
parametros de normalidad en funcion de los cuales se administraban las vidas,
empezando, asi, un proceso de medicalizaciéon de la poblacion. A partir del siglo XVIII,
en Europa, la medicina se expande hacia otros &mbitos que van mas alla de los enfermos
y de las enfermedades. La autoridad médica se transforma en autoridad social. Esta
expansion médica lleva a la medicina del siglo XX fuera del que habia sido su campo
tradicional, rebasando su propio territorio y produciendo una medicalizacion indefinida.
Es asi que la conducta, el cuerpo y la propia existencia se incorporan a una red de
medicalizacién cada vez mds densa y amplia. Foucault sefiala que es tal la
medicalizacion de la vida que es dificil encontrar un dominio de ella exterior a la
medicina. Es por ello por lo que habla de «medicalizacion de la vida social» (Foucault,
1992).

En lineas generales, y siguiendo a Peter Conrad (1992), la medicalizacion se entiende
como el proceso por el cual problemas no médicos se observan como problemas

médicos o enfermedades y entran en la jurisdiccion de la medicina. Una medicina, por
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tanto, que abarca muchas situaciones que antes no estaban consideradas como médicas
y que incluye gran variedad de manifestaciones, como las fases del ciclo reproductivo
de la mujer, la vejez, la infelicidad, la pobreza, la tristeza o las travesuras. Este
“colonialismo” médico pretende explicar actitudes y comportamientos personales (que,
por el motivo que sea, son considerados inadecuados) utilizando términos como sano o
enfermo. Se trata del proceso al que Foucault denomind medicalizacion indefinida
(Foucault, 1992, y 1999d), en el que la medicina parece no tener ningiin campo que le
sea exterior. Este proceso de medicalizacion es el medio por el que el control médico se
legitima sobre un 4rea de la vida, avalando la interpretacion médica de ésta®.

El alcance de la medicalizaciéon es muy amplio y abarca desde la colonizacion de
dominios que no estaban sujetos a un significado médico, por medio, por ejemplo, de la
invencion de nuevas enfermedades’’ (De Swaan, 1992; Menéndez, 2005b; Blech, 2003;
Gonzalez-Pardo, et 4l. 2007), hasta la redefinicién de estados y sintomas, previamente
considerados como leves, para convertirlos en problemas médicos severos (Moyinhan,
et al. 2002). Se educa a la poblacién para que consuma medicamentos o para
medicamentos preventivos, o se la conmina a que se comporte ante los riesgos como si
fueran enfermedades, como en el caso de la hipertension (Uribe 1994 y 1996).
Comportamientos tradicionalmente considerados criminales son sustraidos del dmbito
del derecho para ser resituados en el de la medicina (Conrad, 1980). El fenémeno de la
medicalizacion se extiende también a los procesos fisiologicos y a los ciclos vitales.
Estos fenomenos, que se consideraban parte de la vida cotidiana o aconteceres comunes,
pasan a ser explicados y tratados como enfermedades (Menéndez, 2005b: 46). En este
sentido, la mujer ha sido posiblemente el primer objeto de estos procesos y, su cuerpo,
un vehiculo de control social. Las etapas fisioldgicas de su vida, como el embarazo, el
parto o la menopausia, considerados anteriormente procesos «naturales» se han

redefinido como problemas médicos. Las especialidades de obstetricia y ginecologia se

% Sobre el proceso de medicalizacion: Illich, 1979; Conrad 1992; De Swaan, 1992; Foucault, 1992, y
1999d; Uribe 1994 y 1996; Lyman, 2000; Moyinhan, 2002; Blech, 2003; Menéndez, 2005b; Gonzalez-
Pardo, et 4l. 2007; De Swaan, 1992. Sobre la medicalizacion de la demencia: Conrad y Schneider, 1980;
Gubrium, 1986; Bond, 1992; Lyman, 2000; Moyinhan, 2002; George et al. 2011.

' El Manual Diagnéstico de Trastornos Mentales de la APA , en su primera version (el DSM-I) recogia

106 trastornos,. En la cuarta revisada (el DSM-1V-T), el inventario de patologias aumento a 357.
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han desarrollado de tal modo que incluso la reproduccidn sin complicaciones esta sujeta
a supervision médica (Conrad, 1992; De Swaan, 1992; Lock, 2001).

Junto a la medicalizacion de los procesos «naturales», los aspectos relacionados con la
edad han entrado también en el dominio médico. Menéndez (2002) sefiala, por ejemplo,
que uno de los procesos mas ocultos es el de la expansion de la medicalizacion que con-
cierne al aumento de la esperanza de vida. Por lo que se refiere a la medicalizacion no
ya del ciclo de la vida en su conjunto, sino a las diferentes etapas que podamos estable-
cer en ¢él, cabe sefialar, también, apropiaciones que nos ayudan a ilustrar esta dindmica.
En la década de los 80 emergen dos nuevas categorias: la hiperquinesis y la enfermedad
de Alzheimer. Mediante la primera, se convierte a los nifios inquietos, agitados, travie-
sos, movidos, gandules o con dificultades de concentracion, en nifios enfermos de hi-
perquinesia. La enfermedad de Alzheimer, por su parte, nace para sustituir a la senili-
dad. Hasta entonces, tanto la hiperactividad en los nifios como la senilidad en los ancia-
nos eran consideradas condiciones que estaban dentro de la linea normal de comporta-
miento (Conrad, 1992; Lyman, 2000). Ahora, ambos son propiedad biomédica. Son en-
fermedades de la infancia y la vejez, atribuidas a causas bioldgicas y sometidas a trata-
miento por la autoridad médica.

Lyman (2000), que analiza el control social que ejerce la medicina a partir de la
medicalizacién de la desviacidn, sefiala que el surgimiento de estas dos categorias
implica que tengamos que volver nuestra atencion hacia un patrén individual de
comportamiento y, por consiguiente, que la situacién devenga, en este sentido,
susceptible de intervencion. Segun esta autora, con la aparicidon de la hiperquinesis se
desplaza la atencidén desde la institucidon escolar y familiar hacia el patrén individual de
la desviacion que se muestra en el nifio’>. Por su parte, la conceptualizacion de la
demencia como enfermedad resulta de un desplazamiento similar. Reconvertir la
demencia medicalizado la desviacion social que conlleva, permite explicar
comportamientos molestos a partir de condiciones patoldgicas de origen somatico y

someterlos, asi, a tratamiento médico.

%2 Esta categoria clinica fue objeto de un amplio debate en los mass media, cuando el semanario aleman
Der Spiegel publico el 6 de febrero del 2012, que Leon Eisenberg, considerado el descubridor del TDAH,
habia reconocido, en una entrevista siete meses antes de su muerte, que «el TDAH es un ejemplo de en-

fermedad ficticiay.
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Como hemos visto, las funciones cognitivas abolidas en la vejez no son un fendmeno
nuevo. Nosotros no pretendemos aqui negar la existencia de la cosa, sino el modo en
que la interpretamos. Lo que nos ocupa en esta investigacidn, es la conceptualizacion
como situacién morbosa de estas funciones cognitivas abolidas y la medicalizacion de
este desvario. Esta es la razén, por otra parte, por la que diferentes autores’
conceptualizan la demencia como un ejemplo de medicalizacion de la desviacion.
Mediante este movimiento, se medicalizan conductas consideradas como una violacidn
de las normas de convivencia construidas por un grupo social. Nos encontramos, por
tanto, con que la categoria demencia es un asunto, a la postre, definido socialmente: la
transgresion de unas normas de «estar en el mundo» que, convencionalmente, se han
considerado las adecuadas. Estos autores sefialan cdmo el término senilidad ha sido
reemplazado por el término demencia y éste, a su vez, por el término Alzheimer. La
aceptacion generalizada (clinicos, proveedores de servicios, familias, instancias
publicas...) de las nuevas reglas de juego, que incluye la adquisicion de los nuevos
términos y la subjetivacion de las estructuras que proveen sus nuevos sentidos,
simplifica el diagnostico y el pronostico.

La aceptacion del modelo biomédico de la demencia (esencialmente opuesto a que la
senilidad sea una condicion inevitable en la vejez) legitima la intervencidn clinica, la
intervencion social, la investigacion y los intereses politicos, puesto que de la actividad
de todas estas instancias se deriva la esperanza de una eventual curacion. Ya hemos he-
cho referencia anteriormente que es esencial al ejercicio de la medicina la posibilidad de
la curacion. Por tanto, inscribir la demencia senil en el dominio de la medicina significa
aceptar tacitamente que la curacion es posible. La ausencia de un tratamiento de la en-
fermedad (a la cual ya nos hemos referido) junto con la exigencia disciplinar de la cura-
cion posible, acaban por convertir la «cuestion del Alzheimer» en «uno de los mayores

retos cientificos de nuestro tiempo»:

Es uno de los mayores retos de la ciencia encontrar un tratamiento capaz de curar
enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer (E/ Pais 28-06-2005).

% Conrad y Schneider, 1980; Conrad, 1992; Gubrium, 1986; Beard, 2004; Lyman, 2000; Bond, 1992;
Goodwin, 2000.
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El Alzheimer, elevado ya a reto cientifico, es susceptible, entonces, de ser utilizado para
legitimar determinadas lineas de investigacion biomédica, tales como la manipulacién

genética, la investigacion con embriones o la clonacion terapéutica:

La discusion sobre estas investigaciones y la posibilidad de transformar las célu-
las madre de embriones humanos en todo tipo de células «con lo que supondria
para las neuronas apagadas de los que sufren Alzheimer (E/ Pais, 25-05-2005).

En relacion con el trasplante de células madre:

para aquellas personas que han perdido neurogénesis, los investigadores de lker-
basque estudian trasplantar células madre (£ Pais 21-03-2010)

De la misma manera, la investigacion con ovulos se justifica también a partir de la en-

fermedad de Alzheimer:

la investigacion con ovulos fecundados y congelados puede desarrollar curas para
enfermedades como el Alzheimer (E/ Pais, 13-05-2005).

Y lo mismo por lo que se refiere a la clonacion terapeutica:

Tratando de conseguir tratamientos para poder combatir enfermedades como el
Parkinson o el Alzheimer.... con la esperanza de tratamiento de enfermedades
degenerativas, mediante la generacion de tejidos que se trasplanten (£/ Pais, 20-
05-2005).

Las expresiones de justificacion son llevadas a un extremo quasi comico en un recorte
que hace referencia a la investigacion sobre el ADN y las células madre; investigaciones

que, segun el redactor, podrian ayudar a

comprender mejor que falla para ayudar a estas personas [con Alzheimer o depre-
sion] (La Vanguardia, 24-05-2005).

Pues bien, el redactor elige el siguiente titular para encabezar la noticia:

Si Jesucristo viviera hoy, defenderia la investigacion con células madre (La Van-
guardia, 24-05-2005).

Un gran numero de recortes de prensa muestran, igualmente, como las asociaciones de
familiares de enfermos de Alzheimer, los cientificos en general y los expertos en neuro-
ciencias en particular e, incluso, el gremio de actores (?) se manifiestan a favor de este
tipo de investigaciones, en la medida en que se consideran claves para erradicar la en-

fermedad:
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IU movilizé ayer a actores y a colectivos de afectados por las enfermedades neu-
rodegenerativas para exigirle al gobierno que «autorice ¢ impulse» la investiga-
cion con células madre embrionarias y aproveche su “potencial terapéutico” para
afrontar la curacion de patologias como el Alzheimer (E/ Pais, 13-04-2005).

Artistas con Maragall contra el Alzheimer (£/ Pais, 14-10-2010).

Debemos sefialar que no todos los recortes que hemos analizado adoptaban sin reservas
que la consideracion de la enfermedad de Alzheimer como un reto cientifico justificara
cualquier investigacion. De hecho, hemos encontrado algunos articulos en los que se

expresa un cierto escepticismo:

“si me preguntan si existe la posibilidad de que las células madre funcionen para
el Alzheimer, yo diria que en el 99% de los casos no, al menos a medio plazo” (E/
Pais, 04-05-2005)

O bien

“El que hoy hable de trasplante de células madre embrionarias para el Alzheimer
no sabe de qué habla” (E/ Pais, 06-03-2005).

Hay que indicar, no obstante, que estas posturas criticas hacia este tipo de investigacio-
nes aparecen en prensa de forma anecddtica, y no alcanzan para comprometer nuestra
tesis. La calidad de «reto cientifico» que se ha incorporado a la enfermedad de Alzhei-
mer permite poner en marcha mecanismos de justificaciéon que abundan en la idea bio-
médica de que estamos ante una enfermedad y que, por tanto, nos encontramos ante una
entidad susceptible de ser detectada, tratada y, en su momento, vencida, esto es, curada.
La promesa de una curacion final planea invariablemente sobre las informaciones en las
que se relacionan la Ciencia y la enfermedad. El propio caracter progresivo y acumula-
tivo de la actividad cientifica garantiza que la inscripcion de la demencia senil en el te-
rreno de la patologia conlleve, en ese mismo movimiento, la promesa de su curacion.
Esta 16gica que subyace a la dindmica apropiativa de la que nos estamos ocupando es la
que se expresa, de modo reiterado, en el imaginario publico, en este caso a través de los
periddicos.

Y asi, al igual que el Alzheimer puede ser convocado para justificar la manipulacion
genética, la investigacion con embriones o la clonacion, las paginas de los diarios ex-
panden en igual medida las investigaciones sobre nuevas tecnologias que también utili-

zan la enfermedad de Alzheimer para autojustificarse:

Se pretende desarrollar aparatos ultrasofisticados de resonancia magnética mole-
cular para la investigacion del cerebro. La nuevas tecnologias del proyecto permi-
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tiran estudiar como se pueden aportar soluciones terapéuticas a las patologias
neuroldgicas o neurodegenerativas, como la enfermedad de Alzheimer (E/ Pais,
27-04-2005).

En cierto modo, el Alzheimer se convierte en el justificador universal al cual puede re-
mitirse cualquier cosa para recubrirla con una patina de legitimidad. Asi, se justifica la

investigacion de una nueva técnica. ..

que permite medir de forma directa en tiempo real la muerte de células de la reti-
na y por ello de las del cerebro (La Vanguardia, 16-01-2010)

...porque sus resultados pueden tener alguna incidencia en el avance del tratamiento de
la enfermedad. Aunque anecdotica, es igualmente significativa una informacién apare-
cida sobre una investigacion de «la transmisioén de olores por Internet» que podria utili-
zarse para detectar y diagnosticar —cdmo no— alteraciones neuroldgicas como las de-

mencias, dado que:

Lo ultimo que se olvida son los olores... esto serviria para detectar enfermedades
como el Alzheimer (E! Pais, 16-11 -2005).

La remision sistematica a la enfermedad de Alzheimer de contenidos aparentemente
desligados de ella debe ser interpretada como una pista que nos sefiala la magnitud y el
alcance de nuestro objeto de estudio, asi como la profundidad de las implicaciones so-
ciales que conlleva.

La traslacion de la demencia senil al campo de lo patoldgico no es una operacion ino-
cua: ya hemos dicho antes que, con este movimiento aparentemente simple, la ciencia
ha generado de un dia para otro centenares de millones de nuevos enfermos. La impor-
tancia de las implicaciones que, en todos los sentidos (econdémico, social, politico, cien-
tifico, industrial...) se derivan de esta apropiacidn tienen su reflejo en el modo como el
fenomeno se muestra ahora a los ojos de la opinidn publica. Solo si el saber es capaz de
expresar sus conceptos con una nueva claridad que favorezca su anclaje social, podran
desplegarse con eficacia las dindmicas de poder que corresponden a y derivan de ese
nuevo marco conceptual.

Beard (2004) sostiene que, en ultima instancia, los intereses de la medicalizacion de la
demencia procuran una correlacion inevitable y directa entre envejecimiento y enferme-
dad. Si esto es asi (postura que nosotros compartimos), entonces el envejecer ha sido

sustraido al curso natural de la existencia humana y ha sido insertado en el dominio
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biomédico. Mediante este movimiento, una nueva parcela de la vida pasa a ser subsu-

mida en el orden de la nueva biopolitica.
4- El biopoder y el control de la indisciplina

En los umbrales de la Edad Moderna la vida natural del hombre pasa a ser objeto de los
mecanismos y calculos de poder. El poder penetra en el cuerpo del sujeto y en sus for-
mas de vida. Deleuze (siguiendo a Foucault) sefiala que, desde el s. XVIII, existen dos
técnicas o expresiones de poder propias de las sociedades modernas: la anatomopoliti-
ca’, que es una tecnologia de adiestramiento y disciplina centrada en el cuerpo que
produce efectos individualizantes y cuerpos dociles, y la biopolitica®, que es una tecno-
logia de seguridad y reguladora, centrada en la vida. La biopolitica se ejerce sobre las
poblaciones, sobre el hombre como masa, y mediante ella se trata de controlar situacio-
nes que se dan en la poblacion especifica. Entre sus objetivos estan reducir los estados
morbosos de la poblacidn, prolongar la vida, estimular la natalidad y, adicionalmente,
elaborar mecanismos reguladores para establecer en la poblacién una especie de reequi-
librio. Es precisamente a través de la disciplina propiciada por la anatomopolitica y del
control favorecido por la biopolitica cdmo el conocimiento médico y demografico han
sido posibles. Estas dos expresiones de poder —la anatomopolitica y la biopolitica— no se
excluyen mutuamente, sino que se articulan la una con la otra.

En el caso de la demencia, encontramos, por un lado, un control disciplinario centrado
en la normalizacion del anciano senil y, por otro, un ejercicio biopolitico que, por su
parte, se concreta en el seguimiento estadistico de la poblacion afectada, las previsiones

que puedan hacerse al respecto y las politicas publicas que se tomen, derivadas de los

% Los procedimientos que utiliza la anatomopolitica para construir cuerpos déciles son la distribucién de
los individuos en el espacio y el control de su actividad. Las funciones de estos procedimientos son: con-
trolar, vigilar, normalizar, castigar, conseguir el maximo de eficacia en el menor tiempo y espacio. Para
ello, se utilizan mecanismos destinados a maximizar las fuerzas y extraerlas con practicas de adiestra-
miento individual (Foucault, 2001).

% El objeto de la biopolitica es la poblacién, y los fenémenos que tiene por objeto son fendmenos colecti-
vos que comportan efectos econdomicos y politicos (la natalidad, la mortalidad ylongevidad fueron los
primeros objetos del saber-control). Estos fendémenos, tenidos en cuenta de forma individual, son aleato-
rios e imprevisibles, pero a nivel colectivo presentan regularidades. Los instrumentos que pone en marcha
la biopolitica son instrumentos de control: permiten previsiones, mediante estimaciones estadisticas, para

intervenir en la configuracion de las determinaciones de los fendmenos generales.
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factores anteriores, para hacer frente a las necesidades de atencidén de este colectivo.
Todos los aspectos que envuelven la demencia estdn sometidos a una operacion de
computo y medida. Asi, se estima...

...la prevalencia:

Cada siete segundos, surge en el mundo un nuevo caso de demencia senil (Ferri et
al., 2005: 2112).

En Europa, entre la poblacion mayor de 65 afios, la prevalencia de la demencia
senil es del 5 al 10 % (Berr et al., 2005: 463).

En Espailia, las cifras de prevalencia oscilan entre el 5y el 14,9 % en la poblacion
mayor de 65 afios, y en el grupo de mas de 70 afios, entre el 9 y el 17,2 % (Casa-
do et 4l., 2009: 27).

En Catalufia, al 14,5 % de la poblacion mayor de 65 afios se le ha diagnosticado
alglin tipo de demencia senil. Entre las personas mayores de 90 afios, el porcenta-
je aumenta hasta un 50 % (Servei Catala de la Salut, 1998:11).

...la necesidad de centros de internamiento:

Con residencias publicas escasas y las privadas demasiado caras, el 80 % de los
enfermos permanece en sus casas, segin la Asociacion Nacional del Alzheimer
(El Pais, 21-09-2010).

Se ha de completar la dotacion de recursos del distrito [residencias y centros
diurnos para personas con enfermedad de Alzheimer]| en el que viven casi 8500
personas mayores de 65 afios, lo que representa un indice de envejecimiento del
18,85 % sobre el total de su poblacion (E! Pais, 19-05-2005).

...o el coste de la atencidn:
Los cuidados del Alzheimer en Espafia suponen 24.000 millones de euros anuales

(EI Pais, 13-09-2011).

El coste medio por persona [con enfermedad de Alzheimer] asciende a 30.000 eu-
ros anuales (La Vanguardia, 21-09-2011).

El coste medio del Alzheimer [...] en fase inicial, 30.823 euros/afio [...] fase in-
termedia, 36.635 euros/afio y fase avanzada, 26.244 euros/afio (La Vanguardia,
26-02-2011).

El poder que en el s. XIX se hace cargo de la vida es el el biopoder. Se trata de un poder—
saber de las sociedades modernas que acttia tanto sobre el cuerpo como sobre la pobla-

cion, por lo que la medicina (que es una manifestacion de ese saber-poder) tendra efec-
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tos tanto disciplinarios como reguladores (Foucault, 1999d: 332-333). Escobar (1998)
sefiala que el biopoder significa la «gubermentalizacion» de la vida social, esto es, la
sujecion de la vida a mecanismos explicitos de produccion y administracion.

Lo que permite controlar el orden disciplinario del cuerpo y las situaciones que se dan
en una poblacién no es la ley, es la norma’®. La ley comporta un complejo de sanciones
que se pone en marcha para contener acciones que desafian la particion entre lo autori-
zado y lo prohibido. Es decir, la ley condena la trasgresion, pero no al individuo. La
norma, por el contrario, no juzga las acciones, sino la totalidad de su vida. El objetivo
de la norma es la promocién de la docilidad y la normalizacion de la vida. La norma
pretende homogeneizar y permite aplicarse tanto a un cuerpo que se quiere disciplinar

como a una poblacion que se quiere regular.

Nos convertimos en una sociedad esencialmente articulada alrededor de la norma,
lo que implica otro sistema de vigilancia, de control. Una visibilidad incesante,
una clasificacion permanente de los individuos, una jerarquizacion, una clasifica-
cion, el establecimiento de limites, una exigencia de diagndstico. La norma se
convierte en el criterio de division de los individuos. Desde el momento en que es
una sociedad de la norma la que se esta constituyendo, la medicina, por cuanto es
la ciencia por excelencia de lo normal y de lo patoldgico, sera la reina (Foucault,
1994: 75-76).

El biopoder (que tiene como objetivo gestionar la vida), desplaza la ley a favor de la
norma. Asi, en lugar de emplear represiones y prohibiciones se va a dedicar a medir,
clasificar, organizar y excluir. El referente, el instrumento y el procedimiento es la nor-
ma, cuyos efectos toman la forma de practicas de normalizacion. El poder es normaliza-
dor en el sentido en que su funcidén es mas la de conformar y menos la de reprimir. El
poder de normalizacidon no actiia con fuerza, sino con medida: delimita los términos de
lo normal y lo patoldgico, propiciando con ello determinadas practicas y discursos. Y es
asi que la norma legitima la posibilidad de ejercer la disciplina en el anciano senil, con-
vertido ahora en aquel que tiene dificultades para seguir las normas de presentacion en
la vida cotidiana (decoro en el aspecto fisico, en el contenido de su discurso, en las acti-

tudes y comportamientos, etc).

% Norma entendida tanto como una regla de conducta (que se opone al desorden y a la irregularidad) co-
mo una regularidad funcional (que se opone, en este caso, al mal funcionamiento de los 6rganos y a lo
patologico) (Foucault, 2002: 155). La norma permite trazar el limite de lo anormal, es decir, normalizar.
A través de la normalizacion, los individuos pueden distribuirse alrededor de una norma, que a su vez

organiza y es el resultado de su distribucion controlada.
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La medicina actual estd dotada, por tanto, de un poder autoritario cuyas funciones son
«normativizadoras»; poder que va mas allda de la existencia y tratamiento de
enfermedades. Los médicos, sefiala Foucault (1992), inventan una sociedad de la norma
en la que el gobierno deviene de la perpetua distincion entre lo normal y lo anormal.
Menéndez sostiene, a su vez, que la enfermedad siempre ha sido (y es) un area que abre
la posibilidad de control social e ideoldgico. Este control es un fendmeno generalizado

en todas las sociedades y periodos histdricos a partir de tres procesos:

La existencia de padecimientos que refieren a significaciones negativas colecti-
vas, el desarrollo de comportamientos que requieren ser estigmatizados y/o con-
trolados y la produccion de instituciones que se hacen cargo de dichas significa-
ciones y controles colectivos, no sélo en términos técnicos, sino socio-
ideologicos (Menéndez, 2002: 312).

La normalidad surge a partir de la preocupacion por segregar ciertas conductas que se
consideran una amenaza, convirtiéndolas en extrafias: en anormales. Nuestra sociedad
hipercognitiva impone como norma dominante la ausencia de deterioro cognitivo, de
modo que, simétricamente, hace que las personas con las funciones cognitivas alteradas
queden infravaloradas y pasen a ser percibidas como no normales: como enfermas. Es
en este sentido en el que Menéndez sostiene que el uso generalizado del término
enfermedad para calificar una forma de conducta desaprobada tiene como presupuesto
de que la conducta solo es llevada correctamente por los médicos. De igual manera, «el
hecho de que los médicos estén deseosos de manejar o de tratar con formas de conducta
problemadticas lleva a la ildgica conclusion de que la conducta debe ser una

enfermedad» (Menéndez, 1990: 37).
5- La demencia y el caos

La capacidad de recordar (esto es, la memoria) nos permite convocar en cualquier
momento aquellas obligaciones morales y tener presente en nuestra actividad diaria
aquellas construcciones culturales que la propia sociedad nos exige para que nuestro
comportamiento sea admitido (Chatterji, 1998; Brijnath, et al. 2008). Las personas con
demencia olvidan precisamente estas normas y disciplinas sociales. La discapacidad del
anciano con demencia le impide mantener vigentes las reglas de trato, «sentido comuny
y convivencia social, por lo que este tipo de personas puede actuar de forma extraria.
Las personas con demencia pueden parecer groseras o maleducadas. En nuestro trabajo

de campo hemos observado que, con frecuencia, los familiares de los ancianos
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diagnosticados con demencia senil manifiestan su disgusto ante comportamientos de sus

familiares que, aparte de enojarlos, los incomodan y les producen vergiienza:

— «Me provoca vergiienza ajena; en el autobus se pasa el viaje criticando a todos
en voz alta: «Mira qué gorda»; «;has visto como va ésta?»... y no sé donde mi-
rar».

— «Le he visto en la calle rebuscando cosas por los contenedores y, ademas, si se
lo recrimino no entiende por qué lo hago».

— «Estemos en casa o en un restaurante, ahora se quita la dentadura y la pone
encima de la mesa... y no se le puede decir nada porque se enfaday.

— «Me dice que parezco mas vieja que ella y que estoy fea... Depende del dia
que tengo la llevaria a una residenciay.

— «Habla con todo el mundo por la calle».

— «Les dice a los vecinos y 1lama a mis tios para explicar que queremos ence-
rrarlo para quedarnos con su piso»

— «En el entierro de su hermano se puso a saltar entre las tumbas... yo no sabia
ni qué deciry.

La incomodidad y vergiienza’’ de los familiares viene dada por el hecho de que el
anciano senil no tiene aspecto de «enfermo» hasta que el deterioro no afecta gravemente
a la movilidad y al estado cognitivo. La demencia es, antes de este punto,
imperceptible®®, por lo que los comentarios y las conductas de la persona con demencia
se pueden interpretar por terceros como sefiales de una mala educacion. En este sentido,
el comportamiento impropio de la persona con demencia contamina a todos los que
estan con ¢€l. Esta imperceptibilidad visual de la demencia es uno de los motivos por los
que los familiares del asistible pueden llegar a dudar del diagnoéstico clinico, pues «no
se le nota naday.

Segun los profesionales clinicos, la demencia senil lleva aparejada la pérdida del juicio
critico sobre uno mismo o, lo que es lo mismo, la imposibilidad de dar o quitar

importancia a los propios actos, discursos e ideas. Chatterji transcribe la descripcion que

°7 Que la conducta de la persona con demencia puede ser vergonzante es un tema que desde el sistema
médico se da por descontado. De ahi que uno de los items que encontramos en las escalas de valoracion
estandarizadas que se utilizan para medir el grado de carga familiar es, precisamente, si los familiares se
sienten avergonzados ante la conducta del anciano senil.

% Siguiendo a Goffman (2006) (en concreto, sus reflexiones sobre el estigma) en estas situaciones la dife-
rencia entre una persona con demencia y otra sin demencia no siempre se revela de forma inmediata, ya
que la enfermedad, sin embargo, no lleva aparejada la aparicidon del aspecto tipico de un enfermo. Es, en
ternimos goffmanianos un individuo desacreditable, pero no desacreditado hasta que sus déficits no se

exhiban o sus deficiencias no se expresen.
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el psiquiatra Henry Ey realizd sobre lo que consideraba el self de una persona con

demencia:

Hay «una pérdida de autocritica, una indiferencia insensata hacia los valores mo-
rales y logicos, una ausencia de importancia que va incorporada a los actos de
uno, asi como a lo que dice y a lo que piensa. A causa de ello, la persona con de-
mencia tiene una personalidad profundamente alienada, hasta el punto de que, en
su estado mas extremo, ya no hay ni mundo ni nadie; en ningiin caso hay una
problematizacion de la existencia» (Recogido por Chatterji, 1998: 378) [la tra-
duccidn es mia].

La persona con demencia acostumbra a tener cambios en su manera de ser («él no es
asi», sefiala la esposa de un anciano diagnosticado con demencia senil), que acompafian
a las pérdidas cognitivas y de habilidades sociales, y que requieren, en diferentes
grados, una atencidén constante para llevar a cabo las actividades de la vida diaria:
comer, vestirse, ir al baflo, moverse, asearse, etc.

Las personas con demencia parecen ignorar las reglas mas basicas del comportamiento
social. El desorden y la indisciplina que trae consigo la conducta de una persona con
deterioro cognitivo son de tal calibre que, de no ser controlados, podrian amenazar el
cuerpo social. La pérdida de la memoria es la forma bajo la cual convencionalmente se
caracteriza el Alzheimer: una pérdida generalizada de capacidades. El olvido es lo que
permite explicar la desconexién con las maneras de hacer propias de la comunidad; la
desaparicion del recuerdo es lo que explica la condicion cadtica del anciano con
demencia. Aquello que emerge tras la devastacion es definitivamente «otro», nada hay
ya en ese cuerpo que sea reconocible para sus allegados.

El cuerpo del demente es un cuerpo en el caos. Ese desorden, que se manifiesta
principalmente en la conducta, altera, por tanto, el orden ajeno: su poder va mas alla del
cuerpo del propio enfermo. Y es asi que, para conjurar este peligro, ese cuerpo debe ser
disciplinado. Y la primera estrategia, en este sentido, es restituir la condicion cadtica a
aquello que es su origen, impidiendo su desborde mas alla del cuerpo enfermo. La
adscripcion de la demencia al dominio de la enfermedad es el movimiento eficaz
mediante el cual se contiene la confusidon dentro de unos limites precisos. Dado este
paso, el cuerpo mismo del enfermo puede ser ya sometido a una disciplina especifica.
Sera, entonces, el receptor de pautas de normalizacion que contengan su desvario. El
demente ha perdido la capacidad de controlarse a si mismo; por lo tanto, el control ha de

ser provisto externamente:
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Con el avance de la enfermedad, el paciente ira perdiendo capacidad para cuidar
de si mismo o para realizar muchas de las actividades cotidianas. Sera entonces
cuando la figura del cuidador se ird haciendo cada vez mas necesaria para vigilar
y hacerse cargo de las necesidades del enfermo (Garcia, et. al. 2010c:10).

El objetivo de las practicas disciplinarias consiste en normalizar, en el sentido de en-
caminar conductas, corregirlas, reducir las desviaciones, prevenir... hacer del individuo
un cuerpo publico aceptable y décil, un objeto moldeable, utilizable.

La disciplina, en definitiva, es el medio para crear personas, hombres y mujeres, que se
ajusten a un estandar. Este medio se pone en accion a través de una variedad de instru-
mentos. Foucault ha descrito ampliamente algunos de ellos: las carceles, las escuelas,
los hospitales o los ejércitos. En el caso de la contencion de la demencia, a estos instru-
mentos clésicos se afiade otro, de limites mas difusos pero de enorme potencia: la fami-
lia. La familia es la primera institucién encargada de poner orden en el caos de la de-
mencia y de crear un cuerpo docil, un cuerpo publico que sea aceptable. En nuestra so-
ciedad, la persona con demencia suele ser atendida por familiares (denominados cuida-
dores principales en los ambientes sanitarios, sociosanitarios y burocratico—
administrativos)’’. El familiar se ocupa de disciplinar el cuerpo (tanto a nivel fisico co-
mo conductual) del anciano senil.

La disciplina opera, sin embargo, en ambos sentidos. Para crear cuerpos dementes
doéciles, normalizados y publicamente aceptables, los propios cuidadores deben ser,
ellos mismos, disciplinados. El cuidador queda subordinado por el cuerpo fisico y por la
actitud de la persona con demencia y es, de ese modo, una persona claramente mas
disciplinada (Brijnath, et al. 2008).

Los manuales y guias de cuidados y atencion a las personas con demencia que se
elaboran para uso de los cuidadores contienen invariablemente pautas de accién. Bajo
un aspecto por lo general divulgativo, y exponiendo su contenido en muchas ocasiones
a través de la forma de consejos, los manuales en la practica devienen normativos: dicen

lo que se debe hacer:

%9 Utilizamos la definicion de cuidador que se publica en la Guia de Prdactica Clinica (2010):
Cuidador es aquella persona que asiste o cuida a otra persona afectada de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad que dificulta o impide el desarrollo normal de sus ac-
tividades vitales o de sus relaciones sociales. El cuidador principal asume las principales res-
ponsabilidades de cuidar, sin percibir remuneracién econdmica, y este papel es aceptado por

el resto de los familiares (GPC, 2010: 235).
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Puede que nos acusen de no cuidarles, de no visitarles o nos comparen desfavora-
blemente con otros familiares [...] no nos lo tomemos de forma personal; Si la
persona no se toma una comida que hemos preparado, intentemos no enfadar-
nos... (Sanitas, [sin fecha]: 30 y 34).

Ante todo el cuidador debe evitar contestarle, discutir con €l o intentar convencer-
le (Fundacio La Caixa, 2003: 5).

Adoptar una actitud comprensiva, manteniendo la calma (Garcia et al., 2010b: 8).

Hemos visto, hasta ahora, las consecuencias derivadas de la conducta indisciplinada de
las personas con demencia. Si, desde el ambito familiar o de las relaciones sociales de la
vida ordinaria, la persona con demencia se manifiesta como una entidad desbordada,
anormal, confusa y, en fin, al margen de la norma, desde el ambito médico y juridico se
consiga a los enfermo un territorio que les impide la accion: son convertidos en seres
incapaces. La categoria clinica demencia senil se presenta, efectivamente, como un

sindrome incapacitante:

El juez renuncid a tomar declaracion a once personas después de desplazarse a
sus domicilios y comprobar que sufrian enfermedades invalidantes, como el mal
de Alzheimer (El Pais, 31-05-2005).

Una persona con este diagnostico clinico es considerada un sujeto que debe ser
protegido. En este sentido, en la medida en que la estructura de representaciones y la
practica médica determinan que un diagnostico de demencia implica la presuncion de la
pérdida de las capacidades de autogobierno y autocuidado, la persona con demencia se
convierte una persona incapacitada. En un insensato. Esta insensatez es el efecto de la
incapacidad del anciano demente para razonar. Acarin, neurélogo y uno de los autores
mas conocidos en Espaifia de libros de divulgacion sobre el Alzheimer, sefiala que, en el
trato de una persona con demencia, se debe rehuir el razonamiento. Este médico, en

concreto, da dos consejos para tratar con los enfermos:

Uno: con el paciente hay que ser carifioso. Dos: no luchen contra su incoherencia,
no le discutan (La Vanguardia, 21-03-2010).

La informante M? Teresa reconoce que lo que mas la ayudo a sobrellevar la enfermedad
fue una directriz que le dio el médico del CAP tras un dia en que estuvo hasta las dos de
la mafiana intentando que su madre aceptara la idea de hacerse un TAC. La consigna del

médico fue:

«Queda terminantemente prohibido hacerla razonar».
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La idea de falta de razonamiento es lo que justifica que en el trato con una persona con
demencia sea legitima la utilizacidon de la mentira piadosa. El uso del engafio para con-
trolar a la persona con demencia es una practica que esta tan extendida como incuestio-
nada. El recurso a la mentira es alentado, de hecho, por los especialistas de los diferen-
tes dispositivos asistenciales (bien sean centros de salud, residencias, o asociaciones de
familiares) quienes, en las transacciones con los familiares de los ancianos con demen-

cia, indican directrices como:

— «Si la persona no se quiere tomar la medicacidn, la trituras y se la escondes
dentro de un iogurt»

— «Si no quiere ingresar en una residencia, se le dice que es un centro médico y
que se ha de quedar unos dias para que le hagan un chequeo... y ya se acos-
tumbraray.
Es mediante subterfugios de este estilo como los familiares convierten los centros de dia
espacios de rehabilitacion, y las cuidadoras domésticas contratadas para que atiendan a
la persona con demencia, en enfermeras que envia el médico de cabecera, etc.
El neurdlogo Acarin, al respecto de las estrategias para manejar del mejor modo a una

persona con demencia, sugiere renunciar al razonamiento y claudicar ante lo falso:

Si quiere visitar a una persona que ha fallecido. Se le dice que si, que ya lo llama-
remos. Pero nunca castigarlo: «;No ves que estd muerto?, ;no ves que eso sélo es
tu imaginacion?». Eso acobarda al enfermo y acaban por no fiarse de los demas.
Se aislan. ;Que tiene alucinaciones y ve gente en el comedor? Responda: «Mama,
no te preocupes, ahora les digo que se vayany... (La Vanguardia, 21-03-2010).

En la misma linea que la que marca el neurélogo, una de las diez «recomendaciones ab-
solutas que todo cuidador deberia tener en cuenta delante de un enfermo con la enfer-
medad de Alzheimer» publicadas y divulgadas por la Asociacidon de Familiares de Alz-

heimer de Barcelona (AFAB) es:

nunca trates de razonar con €1, distrae su atencion (AFAB, 2012: 15).

Maria Francisca, que ingresd a su esposo en una residencia, relata como se relaciona

con él y el papel que juega en esta relacion la utilizaciéon de engafios:

A vegades diu «quan anirem a casay i jo li dic «quan el metge ho digui» i a la
nit, quan me’n vaig a casa jo dic «m’en vaig al lavaboy» o «m’en vaig a sopary i
diu «si, si, vesy [...] Ara sempre m’estima, ara diu: «quan ens casarem?, quan
ens casarem?y [llevan 56 afios casados] i jo li dic: «Quan vulguis, quan vulguisy

(M? Francisca; [W]).
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Lucas explica como también €l utiliza el engafio para que su madre haga lo que €l quie-
re: ducharse o vaciar los armarios de ropa antigua que ya no utiliza. El engario se basa

en la idea de que €l es la reencarnacidn de la madre de su madre:

Una cosa que estoy utilizando mucho es... Mi madre tiene a su madre, a mi abue-
la, muy magnificada y todo lo de su madre es intocable. Mi madre es muy creyen-
te [...]. Le comenté:

— ¢ Tu crees en la reencarnacion?, porque la abuela quiza se ha reencarnado
en mi para que te cuide.
— A, si porque os parecéis mucho

ijAhora ya ve parecido entre yo y su madre!! Es una forma de decirle:
— Hoy no te has duchado.
Y ahora se ducha.
(Lucas; [S]).

Kitwood considera que la utilizacion de mentiras no es una exigencia que derive necesa-
riamente de la condicion particular de la persona con demencia, y que existen metidos
alternativos de relacién a partir del «reconocimiento de las necesidades de una persona
y el intento de cubrir estas necesidades» (Kitwood, 2003: 86) que no precisan del re-
curso a falsedades. En su trabajo, este autor muestra, efectivamente, ejemplos para tratar
las dificultades que pueden surgir en la relacién con la persona con demencia sin tener
que utilizar el engafio (Kitwood, 2003: 144-161). Sin embargo, para nuestros intereses
no tiene tanta importancia que haya o no otras formas de relacioén posible, sino por qué
la utilizacion del engafio aparece de un modo tan generalizado y, a la vez, tan escasa-
mente cuestionado. En un momento en que los procedimientos deontolégicos candnicos
exigen del médico absoluta transparencia con el enfermo a su cargo, ;Qué razones justi-
fican este empleo acritico, extramoral, admisible y consentido de la mentira?

Quiza, antes de aventurar una respuesta, podriamos preguntarnos si hay alguna otra re-
lacién en la que el uso de lo falso no esté sometido a la condena moral. Por descontado,
es posible enumerar situaciones concretas en las que la mentira pudiera ser no ya mo-
ralmente admisible, sino incluso exigible. Sin embargo, lo que aqui nos ocupa no es la
casuistica que trata con las situaciones particulares, sino las generalizaciones en ambitos
de un nivel superior. Y, en este sentido, la relacion con los nifios puede ser uno de esos
ambitos en los que el vinculo con el menor se teje con la urdimbre de lo falso. Lo de
menos es que el engafio tome la forma de la fantasia o la imaginacion: lo relevante es

que lo falso se presenta con la misma apariencia con que se presenta lo verdadero.
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(Cuales son, entonces, los rasgos comunes que podemos encontrar en nifios y en perso-
nas con demencia, gracias a los cuales la introduccion de lo falso en el discurso no va
acompafiada de una reprobacion moral? Nosotros proponemos que este rasgo comun es
la ausencia de obra: la incapacidad de actuar como personas.

Como ya se ha indicado en un apartado anterior, el término demencia deriva de demens,
dementatus que, concretamente, indica algo que estd «fuera de la mente de unoy. Igual
que la locura, la demencia es lo que esté fuera de lo constituido. Aquello que queda den-
tro de los limites del discurso es lo que tiene valor, fuerza y agencia; todo lo que esté
fuera es vacio y carente de significado: es una ausencia de obra'®.

La ausencia de obra despeja el camino de la apropiacion de la voluntad. Por eso es posi-
ble forzar la obra por cuenta de quien la ha perdido. Por eso es posible ingresar a una
persona con demencia en un centro o impugnar legalmente sus actos; por ejemplo, un
testamento. En el art. 200, el Codigo Civil establece que: «Son causas de incapacitacion
las enfermedades o deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico que impidan a
la persona gobernarse por si mismay.

Nuestro informante Jose Manuel refiere que, a una de sus hermanas (Mari Carmen) no

le pediria opinién sobre su cuidado:

Entrevistadora: Me dices que a Mari Carmen no le preguntarias si quiere ir a una
residencia... /y a Maria Pilar si?

José Manuel: Porque la Mari Carmen... no puede pensar, esta ya incapacitada. A
veces te contesta, pero cosas de ahora, de «;Qué has comido?» O eso... no se
acuerda.

(Jose Manuel; [B])

Hemos visto, a lo largo de estas lineas, la puesta en accion de los diversos mecanismos
de control sobre la demencia, como son el diagnostico clinico, la prescripcion de farma-
cos o la subsuncion de normas, procedimientos y pautas de actuacidn en relacion con el
tipo de atencion y de custodia de la persona diagnosticada, o los diferentes cuidados
que, en definitiva, ayudan a paliar, precisamente, el caos y la indisciplina que comporta

el deterioro. A todos ellos se une, como corolario, la incapacitacion judicial. El diagnos-

1% Foucault define la expresion ausencia de obra ligandola a la locura. La locura es la ausencia de obra.
Cualquier discurso que consgtruye algo estd, al mismo tiempo, excluyendo algo también. Todo lo que
constituye excluye, y la locura es una parte de eso que ha quedado excluido (Foucault, 1999¢) por los

discursos de constitucion.
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tico de demencia comporta unas pautas de actuaciéon que, como hemos visto, basica-
mente se orientan a limitar al «demente» su potencialidad mas basica como persona: la
capacidad de obra. La persona diagnosticada de demencia senil se caracteriza, al igual
que los «locos de Foucault» por una «ausencia de obra» que se plasma en el hecho de
que, como persona excluida, ni su palabra ni sus actos son tenidos en cuenta. A la per-
sona con demencia se la somete a la proteccion de los incapaces, y con ello se la priva
de sus derechos y del ejercicio de todas las prerrogativas derivadas de su naturaleza hu-
mana.

Las actuaciones que se realizan en torno a las personas con demencia, de ser realizadas
sobre cualesquiera otras personas, serian consideradas un delito. Estas actuaciones, sin
embargo, se justifican en la medida en que son presentadas como un beneficio para la el
anciano con demencia. Junto a esta justificaciébn opera una racionalizacion que
reconvierte estas acciones en medidas de proteccidn para la propia persona con

demencia. Asi lo podemos leer en una informacion periodistica:

Cuando se denuncia a una persona incapaz [el recorte se refiere a las personas con
demencia senil]... la protegemos para que no dilapide su patrimonio, para ingre-
sarla en una residencia... (E/ Pais, 19-04-05).

Se sustituye, por tanto, la voluntad del enfermo por la de su familia, a la que se
transfieren los derechos de su voluntad individual. A ello se afiade todo un haz de
estrategias legales que reafirman esta situacién. Es asi que encontramos diferentes
figuras juridicas destinadas a «proteger» a la persona con demencia: guardador de
hecho, curador, tutor, administrador, etc. Estas figuras pueden controlar en unos casos y
limitar en otros la capacidad de obra de la persona protegida.

Las dindmicas de apropiacion que venimos describiendo en este trabajo tienen su
origen, como hemos dicho reiteradamente, en el proceso diagnostico. De igual modo,
hemos insistido también en que aun hoy no es posible efectuar un diagnostico
inequivoco por medio de marcadores inapelables. Por el contrario, el diagnostico de la
demencia esta recorrido por la imprecision e, incluso, la provisionalidad. Los sintomas a
los que se confia el facultativo son, en buena parte, descripciones de comportamiento
proveidas, ademas, por terceras personas.

Este caracter difuso de la enfermedad tiene su traslaciéon en el debate y en la oposicion
de interpretaciones que se plantean en relacion con la supuesta incapacidad del enfermo.
No hay certeza diagnostica ni unanimidad en las férmulas convencionales de

tratamiento social. Aunque hay estrategias legales para poner en marcha la anulacion de
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la capacidad de obra de un sujeto, el marco juridico no ofrece hoy garantias de que esta
anulacion vaya a obtenerse de inmediato y automaticamente. Hay jueces que, en un
proceso de incapacitacion, retiran la capacidad de la persona para algunas actividades y
no para otras (aplican lo que se llama una incapacitacion parcial) y, a medida que la
persona va perdiendo capacidades, se van aumentando las areas que se sustraen a su
obra. La gran mayoria de jueces, sin embargo, dictaminan una incapacitacion completa
partiendo del factum de que la demencia es (al menos la mayor parte de las veces)
progresiva. En nuestro trabajo etnografico hemos podido constatar que la conclusion del
proceso de incapacitacion depende mas del juez que lo instruye que del estado y
situacion del anciano con demencia.

Estas discrepancias en los modos de actuar se plasman también en los debates expertos
sobre las formulas de atencidn directa a la persona con deterioro. Nuestro trabajo de
campo nos llevd a unas jornadas organizadas por la Generalitat de Catalunya para
conmemorar el Dia Mundial del Alzheimer, en las que el debate originado en una de las
ponencias gird en torno a donde debia trazarse el limite entre lo que la persona con
demencia puede y no puede decidir, entre lo que puede y no puede hacer. El ponente

sefialaba que

«Mas vale pecar de previsor y controlar a la persona que puede no calibrar el
riesgo de sus actividades».

Una parte sustancial del auditorio impugnd este planteamiento, arguyendo que cada vez
es posible diagnosticar la enfermedad en fases mas tempranas. Sin embargo, la
anulacion temprana de la persona es, efectivamente, la formula mas habitual de tratar
con la demencia. No obstante, el hecho es que nadie puede ser declarado incapaz si no
es por sentencia judicial.

La sustraccion de la capacidad de obrar, de la que venimos ocupandonos en las ultimas
paginas, es la accion biopolitica que arroja unas consecuencias de mayor calado: la
expulsion de un individuo de la comunidad de semejantes. Son, estos aspectos, aquellos
que dibujan el espacio en el que se dirime la oposiciéon mas visible entre el médico y la
familia. La exigencia biopolitica encuentra resistencias en los niveles en los que opera la
microfisica del poder. Los familiares se resisten a seguir la «pauta biomédica» que
prescribe «incapacitar socialmente» a su familiar diagnosticado con «demencia senil».

Y es que hasta que la persona con demencia no esta completamente «fuera de control» o
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mientras no haya dejado de «razonar»'®', los familiares ven a la persona con demencia
todavia capaz de decidir en aspectos trascendentes de su vida, como ingresar o no en un
centro, controlar su patrimonio o aceptar ser ayudado.

Por otra parte, lo que signifique «fuera de control» o «razonar con competencia» no
tiene por que ser compartido de un cuidador a otro (incluso por los cuidadores de una
misma familia). Igualmente, los significados pueden variar segun sean las circunstancias
contextuales.

En cualquier caso, estas resistencias, como otras de las que daremos cuenta mas
adelante, acaban por diluirse a medida que se van sucediendo las transacciones con el

sistema biomédico.

5. 1. Guias de demencias: un ejemplo de disciplina, vigilancia y rutina.

Uribe (1994 y 1996) repara en la aparicion de trastornos y enfermedades que hasta hace
poco eran inexistentes y no diagnosticadas, como es el caso de la hipertension. En ellas,
la vivencia de malestar no es una condicién necesaria de la enfermedad. Por este moti-
vo, pueden ser analizadas como ejercicios de control social basados en la evaluacion
experta de situaciones en las que el propio individuo diagnosticado no habia reparado
previamente a la intervencion médica. Se trata, en suma, de ejercicios de control que se
apoyan, ademads, en la imposicion de ciertas practicas.

En el caso del diagnostico clinico de la demencia, es frecuente que el inicio del itinera-
rio terapéutico no responda a una demanda de la persona directamente afectada. En la
mayoria de los casos, la peticion diagnostica se origina en los familiares o en el médico
de primaria. Raramente, por lo demads, es el interesado quien inicia el proceso (Cafiaba-
te, 2003a). En estos casos, la medicina se impone a la persona como un acto de autori-
dad.

Patologias, en definitiva, en las que los modelos de «enfermedad y enfermo que el indi-
viduo conoce no sirven como elementos de comprension y teorizacidon de la enferme-

dad» (Uribe, 1994: 32-33). Segtin este mismo autor,

1%V El término razonamiento es fuente de discusion recurrente. Con frecuencia hemos podido observar que
los miembros de una misma familia discutian sobre si la persona con demencia razonaba o no. El hecho
de que se considere que la persona razona o no no es baladi, pues en el imaginario popular hay decisiones
que se posponen hasta el momento en el que la persona «no razone»; por ejemplo, ir a vivir a casa de un

familiar o el ingreso en una residencia sin el consentimiento del propio anciano.
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La oferta médica trasmitida no supone un cambio en la gravedad de una patologia
u otra, ni la sustitucion de un medicamento por otro, sino que mas alla de los li-
mites que el individuo supone y define para esa ciencia, ¢sta le exige una reorde-
nacion de lo que es salud y enfermedad y, por medio de ésta, de lo que debe ser el
vivir del ser humano (Uribe, 1994: 32-33).

Con la demencia se produce una situacion similar, tanto porque es una categoria relati-
vamente reciente, como porque las representaciones populares de «enfermedad» y «en-
fermo» no sirven como elementos de comprension ante un diagnodstico de demencia se-
nil. La indeterminacion de la categoria en la que cabe adscribir a la persona diagnosti-
cada provoca que los cuidadores no tengan muy claros los modelos o guias de compor-
tamiento para hacer frente a la nueva situacién. Esto se debe a que la persona con diag-
noéstico de demencia, al igual que pasa con otras dolencias no sentidas (Uribe, 199), no
se categoriza facilmente como sana o como enferma. Claramente, no esta considerada
como sana, pues se le prescribe medicacion de por vida, pero tampoco como enferma,
puesto que, al menos en un principio, la persona no necesitar de cuidados fisicos. La
presencia de la enfermedad no va acompafnada de su evidencia (Cafiabate, 2003b).

Por eso es muy corriente que algunos informantes, cuando hablan de su familiar con
demencia, aun reconociendo que es una enfermedad, no tengan reparos en sostener, al

mismo tiempo, que «aunque tiene Alzheimer estd muy bien de salud», o

—  «esta mejor que yo, no le duele nada»
—  «he de mirar el dinero que me gasto en cuidadores, porque tiene una salud de
hierro y puede vivir muchos afios».

El cambio en la significacion del deterioro senil ha comportado, simétricamente, un
cambio en las practicas de atencion y de cuidados. La atencidén a una persona con esta
«nueva enfermedad» no es facil: los referentes sociales del cuidado que debe prestarse,
ya sea ante una enfermedad aguda, ya sea ante una dolencia crdnica, en este caso no
resultan de ayuda, por su inaplicabilidad. Por otra parte, los profesionales tanto de este
ambito como del sociosanitario carecen de tiempo para orientar a las familias en la
gestion de la demencia (Cafiabate, 2003a). Estas, por lo tanto, se encuentran con un
vacio de instrucciones para hacer frente a la nueva situacion y disciplinar el caos que
comporta la demencia.

Para paliar esta ausencia inicial de pautas de cuidado y de conducta, desde hace unos
afios han aparecido unas guias, en forma de triptico o libro, sobre la demencia. Estas
guias suelen editarse con el patrocinio de empresas farmacéuticas, obras sociales de

entidades bancarias o grandes corporaciones de instituciones residenciales.
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Acostumbran a distribuirse en los CAP, en centros de diagnodstico de demencia y en las
asociaciones de familiares, y también las podemos encontrar publicadas en Internet. Las
directrices que en ellas se contemplan tienen la vocacion de facilitar pautas para una
atencion global, y consideran tanto a las personas con demencia como a los familiares
que les prestan los cuidados. La guia que patrocina la Confederacién Espafiola de
Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras demencias (CEAFA) se autodefine de este

modo:

Documento en el que quedan recogidos de forma uniforme criterios de abordaje y
pautas de intervencion individual y familiar, sanitaria y social, que ayudaran a
minimizar el impacto que en estas esferas produce la mencionada enfermedad [la
demencia] [...]. Se trata de recoger aquellas pautas de intervencion que, «al me-
nos», han de ser seguidas con todas las personas afectadas, independientemente
de la situacion biopsicosocial, individual y familiar de la que disfruten, de la co-
munidad auténoma en la que residan y de las prestaciones sanitarias que dispen-
sen en ella (CEAFA, 2003: 9-10).

El papel de estas guias no debe ser despreciado por lo que se refiere a las dindmicas de
poder que estamos analizando en este capitulo. El diagnostico positivo abre ante los
familiares la certeza de un destino que las propias guias consideran terrible no ya para la
persona enferma, sino para el nticleo de convivencia en su totalidad. En esta situacion,
la informacién que pueda proveer el profesional sanitario o sociosanitario siempre
parece escasa. Ante este panorama, cualquier elemento que pueda ayudar a comprender
la situacion y a manejarla adquiere una importancia decisiva. Es por ello que las guias
se configuran como auténticos instrumentos de subjetivacion de esta categoria clinica:
la demencia senil.

Se trata de manuales de divulgacion médica que se centran tanto en la difusion de la
enfermedad como en la manera de afrontar el cuidado de una persona con demencia. En

todos ellos, basicamente, encontramos cuatro bloques teméaticos de recomendaciones:

a) uno que incluye aspectos generales sobre la demencia (caracteristicas clinicas
de la enfermedad, tipos de demencias, el procedimiento de diagndstico, etc.);

b) un segundo que se centra en la gestion de la persona con deterioro (incluye el
tratamiento de la sintomatologia, tanto cognitiva como conductual, asi como
sendas indicaciones farmacologicas y no farmacoldgicas al respecto);

c) un tercer apartado recoge las recomendaciones para la adaptacidon del ambiente

a la persona enferma
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d) 'y, por ultimo, el cuarto bloque de recomendaciones se centra en la informacidon
sobre los recursos existentes (prestaciones econdmicas, servicios, centros de dia

y residenciales, grupos de apoyo, medidas legales...).

La gran mayoria de las guias consultadas estan realizadas por médicos, pero no son
guias clinicas. En ellas nos encontramos con una serie de instrucciones encaminadas
fundamentalmente a crear un cuerpo docil, un cuerpo demente socialmente aceptable.
Son guias disciplinarias, procedimientos de normalizacion en las que encontramos las
reglas que han de servir para crear orden a partir del desorden, de la insensatez, de la
excentricidad y de la desviacidén del comportamiento socialmente aceptado que provoca
la demencia. Las recomendaciones que se indican en las guias especifican las
actividades que se asocian a la produccion de un cuerpo publico aceptable: el cuerpo de
la persona con demencia ha de estar alimentado, limpio, medicado, vestido,
estimulado..., y se dan indicaciones para llevar a cabo todas las actividades de la vida
diaria, como el comer, ir al bafio, el aseo, la gestion de los residuos corporales (heces y
orina), etc.

Asi es como avanza su contenido una de las guias consultadas:

(,Qué podemos hacer para favorecer la comunicacién? [...]. ;Como conservar
una buena alimentacion? [...]. ;Como mantener la higiene personal? [...]. ;Y si
existe la incontinencia? [...]. ;Qué podemos hacer para ayudar a vestirse? [...].
(Qué podemos hacer para mantener la movilidad? [...]. ;Qué podemos hacer si
esta confuso, agitado o agresivo? [...]. {Qué cambios se deben realizar para au-
mentar la seguridad en la casa? (Garcia et 4l. 2010b).

Al igual que la escuela, la cércel, el hospital o el cuartel, el propio hogar se convierte, en
este caso, en una institucion disciplinar. Los manuales recomiendan, incluso, las
modificaciones arquitectonicas necesarias que deberian acometerse para que el ejercicio
de la disciplina sobre el cuerpo demente pueda perfeccionarse en su totalidad. Los
espacios se controlan, asi como su uso. Se establecen restricciones de acceso y
eventuales confinamientos; se limita el uso de objetos y recursos; se introducen sistemas
de vigilancia, se «rutinizan» las actividades (se fijan horarios para despertarse, comer y
dormir):

Mantenerse al tanto de donde esta el paciente y de su seguridad. Un método que

algunas familias usan para prevenir que el paciente se extravie es ponerle campa-

nas a todas las puertas que den al exterior [...]. Tenga bajo llave elementos que
pueden ser peligrosos, como gemelos, pasacorbatas... (Ramirez, et al. 2011).
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Cerrar con llave zonas peligrosas o hacerlas menos accesibles [...]. Retirar obje-
tos eléctricos del bafio; retirar plantas toxicas y las frutas decorativas que pueda
confundir con comida [...]. Instalar mecanismos de seguridad en estufas y apara-
tos de gas; sustituir bafiera por una ducha... (Fundacio La Caixa, 2003: 7-10).

Limite el ruido y otras distracciones durante comidas [...]. Evitar los olores des-
agradables de la orina y de las heces, procurar una buena ventilacion de la estan-
cia para renovar el aire, retirar las alfombras (ya que absorben olores) y utilizar
desodorantes ambientales (Garcia, et al. 2010b: 6 y 9).

Ponga a su familiar una pulsera de identificacion o aseglrese de que siempre lle-
ve consigo alguna clase de identificacion (Ramirez, et al, 2011: 43).

Evitar que conduzca [...]. Facilitarle una placa de indentificacion (Laboratorios
Esteve, 2003:12).

Mantener un horario fijo y un ambiente tranquilo [...]. Establecer un horario que
permita sistematizar sus actividades [...]. No cambiarle de sitio en la mesa ni dar-
le comidas a las que no esté acostumbrado [...]. No cambiar las cosas de sitio ni
las marcas de los productos ni los colores de los objetos (Fundacio La Caixa,
2003: 6-10).

La disciplina y el control pueden llegar a su maxima expresidn con actuaciones que

limitan la libertad, como:

a) Puertas cerradas: confinacion de la persona con demencia con el objetivo de pre-

venir su extravio.

Cerrar con llave o pestillos las puertas que no deba abrir, asi como ventanas y
balcones (Fundacié La Caixa, 2003: 15).

Evaltie la posibilidad de instalar cerraduras que requieran llave para entrar o salir.
También puede usar pasadores deslizantes a nivel de suelo (Ramirez et al., 2011:
44).

o 102 1 N : -
b) Sujeciones fisicas ~.Son las llamadas, en el ambito sanitario, contenciones fisi-

cas'™,y entre sus objetivos estan:

12 La Administracion utiliza como criterio para medir la calidad de los centros sociosanitarios y de las
residencias el hecho de que no se utilice la contencion. En las inspecciones a los centros, si el inspector
observa una médica de contencién fisica, investiga los motivos y el cumplimiento del protocolo que la
Administracion ha creado para ello. En este sentido, no es trivial la existencia del Programa Desatar al
Anciano y al Enfermo de Alzheimer, de la Confederacion Espafiola de Organizaciones de Mayores. Las

guias y manuales recomiendan la contencion farmacolédgica en lugar de la contencidn fisica (Gpc, 2010:
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evitar dafios en el entorno del paciente [...], evitar fugas y prevenir caidas [...],
prevenir lesiones del propio paciente [...], prevenir lesiones a otras personas que
le rodean (GPC, 2010: 295).

Las medidas de contencidén se han de aplicar mediante prescripcidn clinica tanto
en las instituciones de carécter clinico como en las de caracter social (hospitales,
residencias geriatricas, centros de dia...). En Espafia se utilizan en el 40 % de
personas con demencia (GPC, 2010: 295).

La Ley 12/2007 incluy6, por primera vez en una norma legal, una mencion expre-
sa a los requisitos para el uso de contenciones en residencias. Concretamente, se

reconoce el derecho a:

No ser sometido a ningtn tipo de inmovilizacidn o restriccion de la capacidad fi-
sica o intelectual por medios mecénicos o farmacologicos sin prescripcion facul-
tativa y supervision, salvo que exista un peligro inminente para la seguridad fisica
de los usuarios o de terceras personas. En este Gltimo caso, las actuaciones deben
justificarse documentalmente, deben constar en el expediente del usuario o usua-
ria y deben comunicarse al Ministerio Fiscal, de acuerdo con lo establecido por la
legislacion (Ley 12/2007, art. 2).

La ley se promulg6 en 2007. No obstante, no fue hasta 2010 cuando, mediante
unas circulares, se informd a los centros residenciales de la aplicacion de este ar-
ticulo y de la obligatoriedad de comunicar a Fiscalia_el uso de medidas fisicas de
contencion.

En cualquier caso, la fuerza de la ley empezo a debilitarse desde el primer dia has-
ta que, al cabo de unos meses, se rebajo su alcance, segiin nos explico la respon-
sable sanitaria de una de las residencias visitadas. El volumen de comunicaciones
a Fiscalia fue de tal magnitud que esta se colapso. Finalmente, se retird la exigen-

cia de comunicar la medida al ministerio fiscal.

¢) Limitaciones econdmicas y restriccion en la toma de decisiones. Estas limitacio-

nes tienen que ver con la consideracion de que la persona con demencia puede

295) y la utilizacion de farmacos antipsicoticos: las llamadas «camisas de fuerza quimicas». La conten-
cién farmacolégica, es complicada de detectar.
' La Guia de Practica Clinica las define como:
La restriccion fisica o control mediante cualquier mecanismo, material o equipo, atado al
cuerpo o muy cerca de €l, que el paciente no puede controlar o retirar con facilidad, y que le

impide el libre movimiento y/o el acceso normal a su propio cuerpo (GPC, 2010: 295).
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tomar decisiones que van en contra de sus intereses tanto a nivel econémico co-
mo en la esfera personal. Por este motivo, las guias aconsejan la incapacitacion

judicial de la persona.

A los efectos de salvaguardar sus propios intereses [de la persona con demencia],
resulta necesario que otros asuman estas responsabilidad con plenos efectos lega-
les, debe procederse previamente a la declaracion de incapacidad legal (Ramirez
etal., 2011: 18)

La pérdida progresiva de capacidad que sufre el enfermo de Alzheimer puede lle-
gar a plantear problemas de tipo legal, que es importante prever para poder prote-
gerle adecuadamente cuando ya no pueda seguir ocupandose personalmente de
sus asuntos. [...] Esta proteccion se consigue mediante el nombramiento de un tu-
tor, pero previamente es preciso que un juez reconozca que el enfermo ha perdido
su capacidad. Es lo que juridicamente se denomina como declaracion de incapaci-
tqacion. (Fundacié La Caixa, 2003: 1)

Todas estas restricciones son limitaciones que, socialmente, se aceptan como el compor-
tamiento normal de un «buen familiary». La vigilancia, la imposicion de rutinas y, en fin,
el ejercicio de la disciplina se justifican por el bien de la persona enferma: para que no
se haga dafio, para que no dafie a otros, o para que su comportamiento sea socialmente
aceptable. En términos generales se considera indebido e indigno encerrar a una persona
en casa, pero cuando de quien estamos hablando es de una persona con demencia, en-
tonces eso es «lo menos malo» que puede pasarle (Kitwood, 2003: 75). Es asi que limi-
tar la libertad de un familiar con deterioro con la intencidn de protegerlo del riesgo que
implica que realice determinadas actuaciones se presenta como una accioén no reprocha-
ble. A este respecto, las personas que hemos entrevistado que tienen a su cargo el cui-
dado de un familiar con demencia no tienen reparos en reconocer que los cierran en casa
con llave cuando van a comprar, o que cierran la habitacion y esconden la llave cuando
van a dormir.

Transcribimos, a continuacidén un e-mail de la hija de una persona con demencia en el
que expone la prohibicion a la que ha sometido a su madre, que queria marchar de viaje
a Valencia. En ningin momento cuestiona si la restriccion a la que somete a su familiar
es o no es «lo que se tiene que hacer». Su preocupacidn esta en otro orden de cosas:
solicita al especialista que la ayude de alguna manera a reconducir la conducta de su

madre derivada de esta prohibicion:

Desde mediados de julio esta creando pequefios problemas derivados de un
comportamiento obsesivo, dominante, impositivo, con continuas y veladas
acusaciones e insinuaciones de «maltrato», que hace evidentes a la familia.
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Comunicé a todo el mundo (por teléfono, a la familia y amigas, y a un nieto de
Valencia) que se iba de vacaciones a Valencia. Su estrategia ha sido tan
meticulosa que incluso ha conseguido el teléfono de un taxi adaptado y un
presupuesto.

Es evidente que no puedo dejarla ir de vacaciones, y menos aun a Valencia, dado
su estado fisico y psiquico. A partir de ese momento me hace la vida imposible,
el trato de ella se ha vuelto mucho mas delicado, agresivo y soez en palabras. Du-
rante este mes de agosto, su agresividad verbal ha ido en aumento y no acepta li-
mites, ordenes, recomendaciones ni nada por el estilo [...]. La llamaré por telé-
fono porque después de hablar ayer con la abogada que nos lleva la incapacita-
cion, su recomendacion es que contacte con sus especialistas, puesto que a nivel
judicial, en el estado en que esta, no se puede hacer nada, excepto solicitar al Juez
que intente activar su expediente

(Regina; [D]).
La aplicacion acritica de las medidas de control del anciano senil aparece también en los
estereotipos divulgados a través de los medios de comunicacién. La comunicacidon
social ha interiorizado también la despersonalizacion a la que es sometida la persona
con demencia, por lo que estd en disposicion de aceptar acriticamente cualquier

procedimiento disciplinar que se le imponga.

Dolores se desnudaba, vaciaba los armarios, vivia en vigilia permanente. Su hija
le colgd una placa identificativa, cerrd todas las puertas con llave, sacrificé las sa-
lidas a la calle, renuncid a sus contactos sociales, dejé de dormir. Durante nueve
afios durmi6 dos horas diarias, mas o menos (E/ Pais, 10-04-2005).

Otras veces el control y la disciplina se llevan a cabo mediante el suministro de drogas
(habitualmente farmacos psicotropicos) que actian como un cinturon de contencion a
nivel neuronal, o como una camisa de fuerza quimica (Martinez, Hernaez, 1998; Lopez-
Muiioz et al., 2002) y tornan «a los pacientes hostiles y agitados en pacientes tranquilos
y facilmente manejables» (Lopez-Muifioz et al., 2002: 20). Las dosis de estos farmacos
son gestionadas, la gran mayoria de las veces, directamente por el familiar. Se
administran ante determinadas actuaciones en las que se da por descontado que la
persona enferma no va a reaccionar bien o para eliminar aquellas conductas que alteran
la dinamica familiar. En una de las sesiones de grupo con familiares de personas con

demencia, los asistentes justificaron asi el uso de los fArmacos:

— «Yo le doy las gotas un poco antes de las duchas para que esté¢ mas calmado y
se deje duchar»

— «el médico me dijo que cuando lo viera nerviosa le diera las pastillas»

— «desde que le doy las gotas esta menos agresivo»

En referencia a la contencién del comportamiento mediante farmacos, hemos podido

observar que existen tanto resistencias como lo que se consideran abusos. Las resisten-
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cias a suministrar farmacos son provocadas por diferentes motivos. El mas corriente es
el miedo de los familiares a que la persona se quede dopada: «Me daria mucha pena

verlo dopado, como en las residenciasy

También es frecuente el rechazo de la contencidon farmacoldgica por haber sufrido lo

que ha sido considerada «una mala experienciay:

«El médico se las recetd para cuando estuviera muy nervioso, pero yo no me
atrevo... Se las di una vez jjy se quedd dormido durante dos dias!! No podia ni
levantarlo para ir al centroy.

Cuando la conducta de la persona enferma se normaliza, los familiares acostumbran, sin
consultar al especialista, a dejar de suministrar el farmaco. Suele ocurrir, en estos casos,
que la situacion vuelve a ser la misma que propicio la prescripcion del tratamiento. Esto
llega a provocar indignacion entre los profesionales y asi lo expresa un psiquiatra en una

charla:

«No se dan cuenta de que si su familiar esta tranquilo es precisamente porque to-
ma el farmaco... entran en internet leen dosis de los farmacos y cuestionan las
dosis prescritas... cuando hay farmacos que la practica médica te ensefia que la
dosis se puede multiplicar por cinco!!»

El farmaco, por otro lado, puede ser usado por el cuidador de una forma que el especia-
lista considera abusiva para provocar que la persona esté¢ mas tranquila, e incluso dor-

mida: «Nosotros vivimos mejor desde que estd empastilladay, sefiala un familiar.

El abuso de la contencion farmacoldgica ha entrado incluso en la categoria del
estereotipo. La figura del cuidador (principalmente, subcontratado) malvado esta
anclada en el imaginario popular. No son raras las historias sobre ancianos que viven
solos con un cuidador, que son victimas del abuso de administracion de estos farmacos.
Hemos podido escuchar episodios (que les han ocurrido a «amigos de amigos» de los
informantes) sobre ancianos seniles que profusamente medicados por su cuidador «que
no les dé trabajo», «para que estén en la inopia y asi puedan subir a ducharse los amigos
de la cuidadora (sic)», «para que el cuidador contratado pueda salir de fiesta y que el
anciano no se despiertey, etc.

Aunque por regla general las medidas disciplinarias se ejerzan con benevolencia (eso no
se pone en duda en este trabajo), las recomendaciones que se recogen en los manuales
de cuidados a personas con demencia son, en términos foucaultianos, ejercicios puros de
biopoder. Tanto la contencion fisica como la contencidén quimica suponen, en términos

absolutos, una expropiacion de la voluntad.

201



La aplicacion de medidas de contencién en familiares con demencia es una de las
exigencias mas dificiles de aceptar y de sobrellevar de entre todas aquellas que demanda
la demencia. Igualmente, la heterogeneidad en las formulas de uso de estas medidas,
expresada por los familiares tanto de palabra como de accidn, no debe ser interpretada
como una debilidad sobrevenida en el proceso disciplinario general desencadenado por
la irrupcion de la demencia en tanto que categoria biomédica. Por el contrario, son mas
bien unos indicadores de que el proceso de subjetivacion de este discurso ha llegado ya
a la médula social. Sélo una sociedad cuyos miembros han subjetivado la constelacion
de nuevas categorias que dan un sentido patologico a la demencia senil estd en

condiciones de introducir acriticamente procedimientos disciplinares de cualquier tipo.

6- Umbral

La sociedad contemporanea ha sido calificada como una «sociedad hipercognitiva
(Taylor, 2008; Kaufman, 2006; Balleger, 2006a; Kitwood, 2003; Post, 2000). El pilar
sobre el cual se sustenta es, efectivamente, el conocimiento, en todas sus formas: alma-
cenado, descubierto, por descubrir, compartido, disponible, interpretable. Las habilida-
des y capacidades imprescindibles para manejarse con competencia en nuestro entorno
pasan, necesariamente, por la pericia para interpretar la informacion que constantemen-
te se presenta ante nosotros. La razon (técnica, instrumental, cientifica, tedrica o practi-
ca) es la fuerza motriz de nuestro tiempo. Las pérdidas que se asocian a la demencia,
(la pérdida de control sobre las emociones, de la autonomia, de la capacidad de autocri-
tica, de la capacidad para la reciprocidad, de la socializacion, la pérdida de control de
los procesos corporales, etc) representan una desintegracion de las cualidades que en
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nuestra sociedad constituyen a un ser competente

. La demencia senil en general y el
Alzheimer en particular se enmarcan en una experiencia de la pérdida irreversible de

aquello que nos define como humanos'®. Es asi que

104 Referencias criticas sobre la asociacion demencia-incompetencia, la encontramos en Kaufman, 2006;
Balleger, 2006b; Kitwood, 2003; Gubrium, 1986; Lyman, 2000; Davis, 2004.

19 paradojicamente los bebés, que carecen de estas funciones cognitivas, no merecen la misma considera-
cion. Se introduce, por tanto, un elemento procesual en la valoracion del objeto. En el caso del bebé, la
ausencia de capacidades cognitivas es un punto de partida hacia el cumplimiento de lo humano. Por el

contrario, en el caso del anciano, la ausencia de capacidades cognitivas es el punte de llegada donde lo
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Nada es tan terrible como la enfermedad de Alzheimer, puesto que esta viola el
espiritu (geist) de autocontrol, independencia, productividad econdmica y capaci-
dad cognitiva que define nuestra imagen dominante sobre la realizacion como
personas. El olvido profundo representa tal violacion de este espiritu que todos
aquellos quienes sufren demencia estan en peligro (Post, 2000: 245)

La representacion y la practica clinicas en relacién con la demencia senil genera la
despersonalizacion de la persona diagnosticada, puesto que define y trata la enfermedad
reconociendo como su efecto la «pérdida del yo» de la persona enferma. Esta disolucion
de la identidad, que significa igualmente la pérdida irreparable de las capacidades
cognitivas sin las que no podemos ser personas, supone literalmente una «muerte en
vida». Esta muerte en vida es la otra cara de muerte social que acompafia a la
enfermedad.

El discurso biomédico favorece la introduccién de connotaciones psicoldgico—sociales

en la demencia senil que se trasladan, posteriormente, al &mbito social:

Dejamos de ser quienes éramos para ser irreconocibles a los demas y a nosotros
mismos. Es un largo y penoso proceso de deterioro intelectual que se inicia con el
olvido de las cosas cotidianas para acabar con la pérdida del yo” (Boada, et al.
2000: 547).

La despersonalizacion queda recogida en los enunciados de gran parte de la bibliografia

clinica y social al referirse a la persona con demencia:

Una cascara vacia en la que el alma se ha escapado (Jones et al. 1997: 214).
Muerte antes de la muerte; pérdida de si mismo (Leibing, 2002: 222).
Ha muerto y ahora es otra persona (ICESB, 1998: 45).

El periodo de luto ya ha empezado para usted; se ha ido el hombre que usted co-
nocia (Chattergi, 1998: 365 y 368).

Luto por una persona que todavia no estd perdida pero que es irrecuperable (Da-
vis, 2004:377).

Muerte que deja el cuerpo atras (Kitwood, 2003:69).
El largo adids (Ballenger, 2006:115).

humano deja de serlo. Asi, un mismo objeto (la ausencia de cognicidn) recibe valoraciones opuestas no
tanto en si mismo, sino en relacion a la biografia.

Esto no es asi, sin embargo, en todas las sociedades. Por ejemplo, Jones sefiala que en Japdn, mente no es
sinénimo de conciencia, por lo que la demencia senil no despersonaliza a la persona (Jones et al., 1997).
En China, sefiala Ikels, tampoco se despersonaliza puesto que la maxima occidental «Pienso, luego soy»

no tendria sentido y, en cambio, si lo tiene el «Yo siento, por lo tanto estoy» (Ikels, 1998).
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Estas metaforas no son, en ninglin caso, ejercicios inocuos de poesia mas o menos afor-
tunada. Por el contrario, bajo estas metaforas respira la imagen de que llega un momen-
to en el que la persona con demencia deja de existir. El cuerpo puede seguir viviendo
pero la persona esta socialmente muerta.

Al igual que la bibliografia, los recortes periodisticos presentan también a la persona

con demencia como a un ser despojado de roles sociales y despersonalizado:

Mi madre ya no es mi madre (La Vanguardia, 14-06-2005).

Significa perder al ser que mas quieres, porque el Alzheimer es una doble muerte
(El Pais, 14-06-2005).

Hacia unos afios que estaba como un vegetal con el Alzheimer (La Vanguardia,
28-01-2005).

Vi como Nancy, mi suegra, al perder la memoria, perdia su personalidad, se con-
virtié en alguien irreconocible (La Vanguardia, 08-07-2011).

Lo que nos hace humanos son los recuerdos y Pasqual Maragall morira cuando
sus recuerdos se vayan (E/ Pais, 12-09-2010).

Lo peor no es cuando tu padre no te reconoce, lo peor es cuando no reconoces a
tu padre. Yo no lo reconozco (E/ Pais, 12-09-2010).

La enfermedad es tan devastadora que uno deja de ser el que era (E/ Pais, 05-03-
2011).

A partir de las transacciones con el saber biomédico, la mayoria de los familiares con
los que hemos tenido contacto van asumiendo esta despersonalizacion. Alicia, que ha

ingresado a su madre en una residencia, escribe en un e-mail:

Es una situacion complicada, y perdone la expresion, pero este tipo de enferme-
dades son una putada impresionante. Ya sé que la que era mi madre ya no existe
pero yo trato de darle todo el carifio que puedo cuando la voy a ver

(Alicia, [D]).

Al mismo tiempo, no es infrecuente que en el trato con la persona con demencia
aparezcan islotes de inteligibilidad que toman la forma de reacciones emocionales,

respuestas sensibles, interacciones no mediadas por la razén:

[la persona con demencia es una entidad] que se deja vivir y que es capaz aun,
aunque ya no recuerde quién fue, de responder a los signos de amor y de afecto
(El Pais, 04-06-2005).

Siguiendo las tesis de Delgado (2006), las personas con demencia, como todas aquellas
a las que se ubica en una situacién liminal, estdn en un estado ambiguo: ya no son vy, al
mismo tiempo, ain no son; son pura posibilidad, pero también pura imposibilidad; son

seres a medio camino entre lugares comunes.
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Algunos testimonios de familiares de personas con demencia recogidos durante el
trabajo de campo dan cuenta de esta tipologia indeterminada en la que se ubica y
representa a las personas seniles. Taylor (2008) ha sefialado que la representacion de las
personas con demencia corresponde exactamente a la representacion del zombie: el
muerto viviente. Las descripciones de los familiares corroboran, efectivamente, esta

apreciacion:

— Es un ser viu, pero que és mort.
— Hi ha moments que la mare no és la mare i, n’hi ha d’altres que no sé fins a
quin punt és una persona;, si es persona o no.
— Yo me casé con otra persona [...]. No estoy casada, ni separada, ni soltera y
tampoco estoy viuda... mi situacion es complicada; es otra.
La despersonalizacion llega a su maxima expresion cuando se equipara a la persona con
demencia con un objeto inerte. Es frecuente que, para referirse a una persona enferma

de demencia, se utilice el término mueble:

No has de ser gaire llesta per veure-ho... la persona no sap on esta... és un mo-
ble

(Emma, [W])

sefiala una informante que, por lo demads, asegura que no tiene problemas en detectar a

una persona con Alzheimer. Otras veces se utiliza, igualmente, el vocablo vegetal:

Dicho a lo bruto, un vegetal
(Lucas, [s])
es la afirmacion que un informante hace para describir a un anciano con demencia.
Esta representacion de la persona con demencia se ha difundido reiteradamente desde
las asociaciones de familiares de Alzheimer. El fundador de la Asociacion de Familiares
de Alzheimer de Barcelona explicaba, en 1995, haciendo referencia al deterioro

progresivo de un anciano con demencia:

Vera como se va convirtiendo en un ser de vida vegetativa, pero manteniendo vi-
vo un cierto estado afectivo que se mantendra hasta el momento de su muerte
(Mafios, 1995: 180).

En todo caso, las dindmicas de despersonalizacidn integral de las que estamos dando
cuenta se enfrentan a resistencias propiciadas, en este caso, por la propia instancia bio-

médica. Durante los tltimos afios estamos asistiendo a una tendencia generalizada a an-
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ticipar el diagndstico, haciendo que este sea posible en fases preclinicas. Esto significa
que la enfermedad puede ser diagnosticada (y, de hecho, asi sucede) cuando los sinto-
mas que convencionalmente se asocian a ella todavia no se han manifestado claramente.
En estos casos, las descripciones metaforicas del estilo «muerte en vida», «es como un
mueble» o «es un vegetal» se contemplan con ciertas reticencias.

Estas resistencias aparecen tanto por parte de los familiares del anciano con demencia:
«Es mi madre con la enfermedad, no es la enfermedad por encima de mi madre» sefiala
Lucas, ...como por parte de la propia persona diagnosticada de Alzheimer, a quien ex-
cepcionalmente, en estos estadios tan incipientes, todavia no se ha retirado su capacidad
de obrar. A este respecto, Pascual Maragall (diagnosticado de enfermedad de Alzhei-
mer), en una intervencion, en el 2009, en la Pedrera con motivo del Dia Mundial del

Alzheimer, sefialo:

Jo no soc un malalt; la Diana [se refiere a su esposa] pren més pastilles que jo i
ningu li diu que es una malalta.

Nosaltres no ens fuguem [este tema salid a raiz del comentario de una oyente
que verbalizaba la necesidad de que la persona con demencia esté controlada las
24 horas, pues, de lo contrario, podria fugarse] e/ que fem es sortir a donar una
volta.

En la misma linea, una persona diagnosticada de enfermedad de Alzheimer preclinico,
ante la oposicion de su esposa a dejarlo al cuidado de su hijo de doce afios, le explicaba

al trabajador social del centro donde le atienden:

Jo no estic imitil; jo de tant en tant faig bunyols... pero entre bunyol i bunyol
funciono bé, no sé perque no em deixen cuidar del meu fill.

En cualquier caso, hay que sefialar que la aparicidon de estas resistencias se vincula a si-
tuaciones muy especificas en las que la precocidad del diagndstico supone que las capa-
cidades cognitivas y las habilidades sociales conservan todavia un nivel de preservacion
alto. El nivel de conservacidn de estas capacidades hace muy dificil la proyeccién de las
metaforas aniquilantes que hemos venido tratando en estas tltimas paginas.

Estas resistencias, en cualquier caso, no deben ser interpretadas como una reaccion a las
dindmicas de subjetivacion que estamos describiendo, ni como un debilitamiento del
proceso mediante el cual el fenomeno de la demencia senil es capturado e inscrito en el
ambito de la patologia. Por el contrario, nosotros proponemos que este movimiento de-
be ser interpretado como un indicio de la consolidacion efectiva de la dindmica con la

que tratamos. La institucion biomédica solo se puede plantear la existencia de una enti-
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dad tal como la demencia preclinica si los fundamentos patoldgicos de la demencia cli-
nica convencional estan ya socialmente asentados y asimilados.

La «ausencia de obra» a la que hemos hecho mencién en las ultimas paginas se materia-
liza en la forma paradoéjica de la «ausencia en la presencia». La manifestacion de esta
paradoja en el ambito de la practica clinica se concreta, a su vez, con la anulacion del
sujeto. En los seguimientos clinicos de la enfermedad, o en los seguimientos por el mé-
dico del CAP, es frecuente observar como el facultativo interroga al familiar sobre el es-
tado y comportamiento de la persona con demencia en presencia de esta misma. La in-
formacidn que se vierte y se comparte en estas entrevistas de seguimiento se refiere a
aspectos intimos que, en circunstancias normales, quedarian encerrados en el ambito de
la privacidad cuando no, incluso, del secreto. Para un observador externo es extrema-
damente chocante —incluso incomodo— asistir a una entrevista de este tipo. El facultati-
vo y el familiar hablan de estas intimidades ante el enfermo como si este fuera invisible.
Contrariamente a lo que podriamos pensar, esta practica despersonalizadora no es pro-
pia unicamente de los médicos. De hecho, esta generalizada en todas las instancias rela-
cionadas con el tratamiento y atencidén de las personas con demencia. Podemos encon-
trarla en las entrevistas en los centros residenciales (con personal sociosanitario o admi-
nistrativo del propio centro), en las entrevistas de evaluacion del grado de dependencia
(con los técnicos de la Administracion o en los que esta se subroga), o en las evaluacio-
nes del nivel de discapacidad'®® (con los peritos del 4mbito), etc.

A muchos familiares les incomoda hablar de los déficits de la persona delante de ésta e
incluso verbalizan su queja por lo que supone de desprecio a la dignidad de su familiar.
Conocemos casos en los que estas quejas se han concretado en forma de reclamaciones
ante la Administracion de Benestar Social o ante los centros de salud donde han sido
atendidos. Sin embargo, nuestra experiencia es concluyente en este sentido: a medida
que se van sucediendo las transacciones con el ambito médico y el deterioro es mas acu-
sado, los familiares van aceptando esta practica hasta llegar a un punto en que son ellos
mismos quienes las promueven.

Hemos observado que, en las salas de espera donde se producen los encuentros entre

familiares que terminan la visita y familiares que esperan todavia para empezarla, la

1% Mediante estos procedimientos se acreditan un grado de dependencia o de discapacidad. Mediante esta
acreditacion, la persona accede a unos derechos o a unos servicios (prestaciones asistenciales o prestacio-

nes econdémicas).
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desaparicion virtual del sujeto enfermo es una constante. Los familiares hablan entre si,
en presencia de los enfermos, como si estos no existieran. La aniquilacion del sujeto es,
en este sentido, integral, y la consideracion de estos enfermos como «ausencia en la pre-

sencia» adquiere todo su significado.

Para ilustrar este punto reproducimos, en las lineas siguientes, un extracto del diario de
campo, en concreto de aquella parte donde se documenta la observacion realizada en el
domicilio de una persona con diagnéstico de demencia'®’. En este fragmento de la ob-
servacion recogemos, en concreto, como se habla ante la persona con demencia —en su

presencia— como si esta no estuviera alli:

Teresa da un suspiro mientras me mira. Desde el sofa, junto a su madre, me habla
sobre el estado de salud de la Sra. Ana, sobre los cuidados que precisa, la medi-
cacion que toma, el tipo de fabulaciones que tiene, sus accesos de agresividad, la
dificultad de hacerla dormir durante la noche... Utiliza inflexiones en el tono de
voz y silencios, para dar a entender lo agotadora que es la situacion. Mientras me
mira y, de vez en cuando, pasa la mano por la cara de la Sra. Ana acariciandola.

La Sra. Ana ya no tiembla, entretanto, sigue con la mirada a aquella de las dos
que esté hablando, al tiempo que pica de pies en el suelo y con las manos se estira
las mangas de la chaquetilla que lleva.

Esta situacion de hablar de ella en su presencia pero como si estuviera ausente ha
sido la tonica que se ha mantenido durante toda la observacion. En las conversa-
ciones que versan sobre ella se le da un tratamiento de ausente: se habla de cosas
que nuestra sociedad considera intimas (higiene, incontinencia urinaria, compor-
tamientos...) frente a ella sin ningun disimulo.

17 La observacion se realizé en el domicilio de la Sra Ana, una mujer de 89 aiios, a la que hacia cuatro
meses se le habia diagnosticado una demencia mixta (demencia vascular y demencia de Alzheimer); una
demencia que, segun su hija, llevaba ya unos cuatro afios de evolucion. El diagndstico sefiald que se
encontraba en una fase moderada-avanzada de la demencia senil y se le prescribiéo medicacion para paliar
la sintomatologia que presentaba: alucinaciones, alteraciones del suefio y agresividad. No se le habia
prescrito ningun farmaco especificamente antidemencia. La Sra Ana llevaba conviviendo con su hija
Teresa de 62 afios, su yerno y dos nietos los tltimos ocho afios pero, al parecer, la necesidad constante de
atencion y cuidados que precisaba habia obligado a sus hijas Teresa y Laura, desde hacia cinco meses, a
compartir la responsabilidad de su cuidado. Habian establecido turnos de tres meses y las medidas que
habian adoptado pasaban por: reamueblar el domicilio de la Sra Ana (simplificando el mobiliario con la
finalidad de prevenir accidentes), y contratar los servicios de una cuidadora, la Sra Aurora, para que
viviera con ella. Teresa y Laurase turnaban para proveer la atencién que consideraban mas conveniente.
Laura habia comenzado el turno, y en aquel momento, le tocaba ya a Teresa. El dia que se realizé la
observacion, estaban en la casa su hija Teresa y Aurora. A mitad de la observacion vino la Sra. Fina, una

vecina que pasaba cada dia a visitar a la Sra Ana.
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[...]

Fina [la vecina], dirigiéndose a Teresa, le pregunta por el vestuario de la Sra. Ana
(que esta frente a ellas), en concreto por la falda —una falda de cachemir.

— Com es que porta aquesta faldilla per estar per aqui? I si li traspassa el
pipi?
Teresa responde que una de las dos faldas que tiene para estar comoda en casa ha

desaparecido junto a las gafas. Al parecer las ha «escondido» y no las encuentran.
La Sra. Ana las mira. No dice nada.

7- (Qué mecanismos son los que posibilitan la deshumanizacion?

En la serie Homo Sacer, Agamben recupera dos nociones griegas que engloban el con-
cepto de vida: la zoé, que es la expresion del simple hecho de vivir —la nuda vida— y la
bios, que es la vida cualificada. Para el autor italiano, una de las caracteristicas de la
biopolitica moderna es «su necesidad de definir en cada momento el umbral que articula
lo que esta dentro y lo que est4 fuera de la vida» (Agamben 1998: 166). Agamben busca
espacios donde existen estas tensiones politicas para definir lo que es vida y lo que es el
ser humano. Y encuentra, precisamente, que esta dialéctica de definicidn provoca inevi-
tablemente espacios de excepcion, espacios indiferenciados de transito entre el hombre
y la bestia, entre la naturaleza y la cultura; espacios, nos dird, de nuda vida. Las fronte-
ras son débiles y mdviles porque son fronteras biopoliticas, y es en estos espacios donde
Agamben ubica a las personas que estdn en coma o a las cobayas humanas confinadas
en los campos de exterminio durante la segunda guerra mundial (Agamben, 2000). Se-
gun el autor, cuando el estado asume como tarea el cuidado del cuerpo bioldgico de la
nacion, la vida se convierte en el valor politico supremo y, entonces, es irremediable
que, de igual modo, se plantee el problema politico del disvalor de una vida; del umbral
mas alld del cual la vida deja de tener valor juridico y puede, por lo tanto, ser suprimida
sin que se cometa un delito. De ello resulta la definicidn de una «vida indigna de ser vi-
vida». Es la categoria juridica de vida sin valor, que se corresponde a la nuda vida del
Homo Sacer'™.

Siguiendo estas tesis de Agamben (1998), podemos afirmar que la nueva categoria cli-
nica de demencia senil ha creado un espacio de exclusion: un espacio de nuda vida. A

medida que aumenta la pérdida de funciones cognitivas, la practica biomédica promue-

1% Agamben explica que el homo sacer es una figura del derecho Romano en el que la vida humana se
incluye en el &mbito juridico bajo la forma de exclusion, es decir de posibilidad de que cualquiera le pue-

de dar muerte sin cometer delito.
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ve un trato para con el demente que es el que corresponderia a una pura masa corporea.
Mediante el diagnostico de demencia se inicia un proceso por medio del cual se sustrae
bios (que es aquello que convierte el cuerpo en cuerpo politico) y se convierte a sujeto
en zoé, en mero cuerpo incualificado

Kaufmann (2006) propone que la representacion de la demencia permite una interpreta-
cion en dos sentidos: es una condicion tanto de la «muerte en vida» como de la «vida en
la muertey». Para este autor, la demencia no puede ser considerada sin reconocer que es
un fenomeno que ha entrado en el dominio de la ética. La irrupcidn de la demencia exi-
ge el debate que gira alrededor del significado tltimo de ser persona y de si la demencia
es «vida con sentido». Este debate ha propiciado preguntas del tipo ;cudndo comienza
uno a morir? ;La persona con demencia sigue viva? (Kaufmann, 2006: 23)

En esta misma linea, Ikels sefiala que para el paradigma biomédico, el ser relacional, el
ser que es porque piensa ldgicamente, es considerado el self nuclear. Segun el autor, la
ausencia de este self nuclear se interpreta socialmente como la desaparicion de la perso-
na (Ikels, 2002).

Estas tesis, sin embargo, son impugnadas por Kitwood (2003), para quien una persona
con demencia sigue siendo persona durante todas sus experiencias incapacitantes.

Esta misma idea es la que sostiene nuestro informante Lucas cuando sefiala:

Hay una frase de Ortega y Gasset que en su momento me gustdé mucho que en
una entrevista... si creo que era en una entrevista que le dijo a un periodista, «yo
soy yo y mis circunstancias». En este caso veo a mi madre, ella y sus circunstan-
cias, no veo a mi madre diferente ni que la enfermedad se la coma a ella. Es mi
madre con la enfermedad, no es la enfermedad por encima de mi madre.

(Lucas; [S]).

Una de las tesis mas inquietantes de Agamben propone que, en oposicidén a lo que nos
dicta el sentido comun, el estado de vivo o muerto y el estado de hombre o animal son
mas una decision politica que cientifica. El propio Agamben se hace eco de las palabras
del médico Medawar, premio Nobel de medicina en 1960 para quien «las discusiones
sobre el significado de las palabras vida y muerte son, en biologia, indice de una con-
versacion de poco nivel» (Agamben, 1998: 208). Kaufmann, por su parte, refiriéndose
expresamente a las personas ancianas con demencia, concluye que, a menudo, la muerte
es una cuestion de decision de la familia y del médico (Kaufmann, 2006: 23).

Bioldgicamente, estas personas se mantienen vivas, pero se situan en una zona limite,
en un umbral entre la vida y la muerte, en el que el cuerpo humano es separado de su

estatuto politico normal: se le confina a la muerte social. Y es asi que, al ser —y poder
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ser— despojados de cualquier condicion politica y reducidos a esta vida amorfa, los de-
mentes se convierten en el mas absoluto espacio biopolitico, donde cualquier cosa es
posible sin transgredir una norma: en el terreno practico, asi debemos interpretar la
ocultacion del diagnostico, el control de sus bienes, los encierros involuntarios o la de-
cision, de suprimir la alimentacién cuando la medicina sefiala que se ha alcanzado la

fase terminal de la enfermedad.

7.1. La ocultacion del diagnostico
La legislacion (Ley 41/2002) espafiola establece que el titular del derecho a la informa-
cion es el paciente, aunque también pueden ser informadas las personas vinculadas a €l.
En concreto el articulo 18.2 de esa misma ley sefiala que se puede informar a aquellas
personas a las que consienta el interesado. Sin embargo, segun la observacidon que he-
mos llevado a cabo la préctica habitual no se corresponde con lo exigido en la norma
juridica. Son pocos, de hecho, los casos en los que el interesado es informado de su
diagnédstico. La gran mayoria de las veces, la ausencia de comunicacién diagnostica al
interesado mas directo es una peticion de la familia. En otras ocasiones, es el propio cli-
nico quien recomienda escamotear el diagnostico al enfermo.
En cualquier caso, es excepcional que las propias personas diagnosticadas sean infor-
madas de su diagndstico de demencia. Cuando es el caso, por otra parte, se intenta evitar
el término Alzheimer. Este acuerdo, implicito o explicito, por parte de la familia y de los
profesionales, de alterar la informacion con el fin de ocultar el diagnéstico ha sido de-
nominada por Barbero comspiracion del silencio (Barbero, 2006). El objetivo de esta
practica es el de «no preocupar a la persona» y «protegerla». El razonamiento detras de
esta postura es que informar del diagnostico a la persona «no le va a aportar nada posi-
tivoy.
La informante Emma explica los motivos por los que no se le ha comunicado a su espo-
so que tiene la enfermedad de Alzheimer:

Si a ell li diguessin que té Alzheimer... ojo!!, no!l!l, perdo!!!, que té principi

d’Alzheimer, es pensaria que té Alzheimer pero hasta la médula... No!!! Jo no
I’hi penso dir!!!!

(Emma; [W]).
Maria Asuncion, por su parte, cuenta que no ha informado a su esposo, Juan José, de

que tiene una enfermedad de Alzheimer:

Entrevistadora: Tu esposo sabe el diagndstico.
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M? Asuncion: jQué va! jQué va!

Entrevistadora ;Qué se piensa que tiene?

M? Asuncion: La loca para él soy yo... i€l se piensa que esta bien! Ya vera, él le
dira eso, que la loca soy yo... pero no sabe si es lunes, si es martes... pero no
esta loco del todo, no esta loco del todo... pero tiene manias.

(M*® Asuncidn; [W]).

Juan José, por su parte, explica que €l no tiene la enfermedad de Alzheimer y describe

lo que le pasa:

Entrevistadora: ;Usted lo tiene? ;Usted tiene Alzheimer?

Juan José: jNo, hombre, no!, jyo no tengo la enfermedad esa, hombre! Yo tengo
enfermedad de que me dio un infarto, se lo acabo de decir hace un momento, y
me dejo pues tirado, ;entiende?

(Juan José; [PSD]).

Algunas veces, con animo de proteger tanto a la persona con demencia como al conyu-
ge, hay hijos que ocultan el diagndstico a ambos. Lucas explica los motivos por los cua-
les no le ha dicho a su padre el diagnostico de demencia senil tipo Alzheimer con el que

se ha diagnosticado a su madre:

Lucas: ... porque mi padre no sabe que [su mujer] tiene Alzheimer.

Entrevistadora: ;Qué le habeis dicho que tiene?

Lucas: A mi padre le hemos comentado que tiene una enfermedad en la cual tiene
unos sintomas que puede tener esto. Se le ha hablado de que va a ir a un centro
a hacer una recuperacion, unos ejercicios... sabe que esta tomando una
medicacion.

Entrevistadora: En el prospecto de la medicacion pone Alzheimer ...

Lucas: Si, si.

Entrevistadora: ;Tu padre no lo ha leido?

Lucas: No, no, mi padre nunca se lee lo que toma, ni de lo que toma él ni de lo
que toma nadie... entonces... en... se le ha pintado la enfermedad de una
forma sin ocultarle lo que puede pasar, no hemos llegado a decir lo que puede
pasar. El término A/zheimer en ningiin momento se le ha nombrado.
Entrevistadora: ;Por qué?

Lucas: Porque llegd un momento cuando le estabamos comentando... bueno, lo
de su esposa «mi madre tiene una enfermedad», €l en un momento... le
dijimos que iba a ir a un centro, [...] y ¢l dijo «si, si, muy bien que vaya a
esto, porque como tiene la pérdida de memoria, ella es ... que lo haga, porque
que no llegue a tener Alzheimer porque eso es muy malo, muy malo» y se le
salian las lagrimas cuando dijo esto. Mi padre... tenia la idea del Alzheimer la
del final... Si a mi padre le decimos que tiene Alzheimer, no sabemos coémo
va a reaccionar, puede reaccionar bien como puede no reaccionar bien.

(Lucas; [S]).

Aunque no vamos a desarrollar en profundidad las implicaciones de la no comunicacion

diagnostica al conyuge, hemos querido dar cuenta de ella por las fecundas posibilidades
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de interpretacion que se abren a partir de este fenomeno. El escamoteo diagnédstico ex-
tendido, que alcanza no ya al propio sujeto enfermo, sino también a su pareja, refiere tal
vez a un movimiento de despersonalizacidon que rebasa los limites del anciano demente
para apuntar a la ancianidad en general. Y asi, la ocultacion del diagnostico, cuando to-
ma la forma de la apropiacion por parte de los hijos, indica claramente la discapacidad
cognitiva que, en este caso se atribuye a una persona por el mero hecho de ser anciana.
En este movimiento de ocultacion se presentan simultdneamente, ademas sin conflicto,
las dos posiciones encontradas sobre la vejez: aquella previa al objeto de nuestra inves-
tigacion, en la figura del conyuge, y aquella otra definida por la demencia como patolo-
gia, en la figura del enfermo. En un caso se atribuye una limitacién cognitiva normal
vinculada a una etapa de la biografia del individuo; en el otro, una limitacion cognitiva

anormal propiciada por una enfermedad.

7.2. Limitaciones economicas: control de los bienes del anciano con demencia
Desde la perspectiva clinica se considera que el anciano senil es capaz de reconocer el
concepto del dinero, pero olvida su valor y la capacidad de utilizarlo correctamente. Es-
ta es la razén por la cual los familiares aducen el objetivo de proteger al anciano senil
para iniciar las practicas de control de la situacion financiera. Se trata, en suma, de limi-
tar el poder de decision del enfermo sobre aquello que le pertenece. Hay familiares que
optan por impedir o reducir al minimo las actividades que comporten transacciones mo-
netarias en efectivo (como ir a la compra); y hay otros que contactan con la entidad ban-
caria para impedir la retirada de fondos de las cuentas en las que el enfermo sea titular,
y los hay también que optan por intervenir y asumir al completo la administracion de las
finanzas de la persona con demencia. Este tiltimo es el caso de José Manuel, que explica
las discusiones que tiene con su hermana, diagnosticada de demencia, quien no acepta el

control econdmico que €l ejerce:

José Manuel: Se pone de mal humor. A mi ahora ya me ha perdido el respeto... a
mi... y yo le digo:

—Pero, bueno, ;ti qué quieres?
—Yo quiero tener dinero.

—Pues mira yo el dinero no te lo puedo dar porque tu igual ves un billete de 50
como un billete de 5 euros. Y yo no te puedo dar dinero porque yo he de admi-
nistrarlo, porque si no administro, ;como le pago yo a ésta [se refiere a la perso-
na que vive con ellos y las atiende]. Yo sé lo que se gasta; quiero saber lo que se
gasta, porque si sale mas de la cuenta... no quiero que llegue a niumeros rojos.
(Sabes lo que son nimeros rojos? —Ile digo—
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—¢Sabes lo que son nimeros rojos? Pues cuando sale mas que entra es nlimeros
10jos.

Y entonces hay cosas que si que las entiende... si yo creo que si porque ya lle-
vo...

—A ver, /ti cudnto dinero quieres?
—Yo quiero tener dinero.
—¢Cuanto? Tt dime una cantidad.
—Yo con 30 040...

Y digo:

— Pues muy bien, yo te voy a dar 40, pero quiero que cuando compres algo me
des el papel. Porque yo, esos 40 que ta tienes lo tengo apuntado conforme lo
tienes tu. Si ti vas gastando, yo te iré aumentando hasta los 40; yo apuntaré lo
que ti compras en «gastos», y lo que falte te lo daré.

Y ahi quedd conforme. Ahora no me habla del ordenador.
Entrevistadora: ;Qué pasaba con el ordenador?

José Manuel: Queria un ordenador.

Entrevistadora: ;Y tu hermana sabe utilizar un ordenador?

José Manuel: jQué val... 84 afios... Y también una camara digital, y yo:

— Mari Carmen, que no tenemos tanto dinero para comprar tanta cosa... lo
dejaré en suspenso... Ya lo pensaré, ya lo pensaré. Y bueno, esto parece que se
le ha pasado

(Jose Manuel; [B])

Al hilo de la justificacion de la apropiacion financiera, los medios de comunicacion han

sacado a la luz, recientemente, dos episodios que dan cuenta de este procedimiento. A

finales del 2011 los medios se hicieron eco de la incapacitacion de la heredera del

L’Oreal, con objeto de evitar que dilapide o malgaste su fortuna:

La juez de tutelas de Courbevoie —alrededores de Paris- Stéphanie Kass-Danno,
decidio ayer colocar bajo tutela de su familia a la anciana multimillonaria, des-
pués de que un informe médico elaborado por cinco expertos judiciales concluye-
ra que no esta en plena posesion de sus facultades mentales [...] diagnosticada de
demencia y Alzheimer. (La Vanguardia, 18-10-2011)

Liliane Bettencourt, bajo tutela por demencia. Un nieto velara por la fortuna de la
mujer mas rica de Francia (E! Pais, 18-10-2011)

Y, en el ambito doméstico, la prensa del afio 2009 refiere como posible explicacién de

la voluntad de la duquesa de Alba de contraer matrimonio la merma de las capacidades

psiquicas. Asimismo, en las cronicas se apunta la posibilidad de que los hijos inicien un

proceso de incapacitacion.

Lo relevante en estos dos episodios no es ni el rango de las personas a las que se refie-

ren ni el hecho de que la incapacitacion se haya o no consumado. La importancia de las
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crénicas estd en la asuncion del binomio comportamiento anormal — explicaciéon pato-
logica, cuya derivada necesaria es, ya lo sabemos, la incapacitacion legal: la ausencia de

obra.

7.3. Encierros involuntarios y disposicion del propio cuerpo

El confinamiento de la persona con demencia en un centro residencial exige que esa
misma persona autorice expresamente su ingreso. Cuando una persona tiene mermadas
sus capacidades, la regulacion estatal establece que se exija una autorizacion judicial
para decidir su encierro en una institucién residencial'®.

Sin embargo, la puesta en practica de esta exigencia ha demostrado ser poco operativa:
llevar a cabo el procedimiento estrictamente segun la exigencia legal comportaba mu-
chas «dificultades practicas» (AFAL, 2010: 45). Asi que, existen mecanismos que permi-
ten sortear esta ley. Por poner un ejemplo, en Cataluiia, se promulgd el Decreto
284/1996 vy, posteriormente, el Decreto 176/2000, que abren una via que posibilita el
ingreso residencial de personas presuntamente incapaces aun sin que estas firmen la
aceptacion de su ingreso. Mediante estos decretos se establecid que solo era necesario
comunicar a la Fiscalia el ingreso residencial de una persona cuyas capacidades se con-
sideran mermadas, cuando dicho ingreso lo efecttia un familiar directo o un tutor, aun-

110 :
que el afectado no lo apruebe expresamente . En todo caso, y siempre que lo crea ne-

19 Esta premisa se recoge en el art. 211 y 217 del Coédigo Civil y en la Ley 1/2000 de Enjuiciamiento
Civil. En concreto, el art 211 sefiala:

El internamiento por razén de trastorno psiquico, de una persona que no esté en condiciones
de decidirlo por si aunque esté sometida a la patria potestad, requerira autorizacién judicial.
Esta sera previa al internamiento, salvo que razones de urgencia hiciesen necesaria la inme-
diata adopcion de la medida, de la que se dara cuenta cuanto antes al Juez y, en todo caso,
dentro del plazo de veinticuatro horas.

1 Elart.7.3. del Decreto 176/200 que regula estos ingresos indica:

L’ingrés en establiments residencials de persones que no poden manifestar lliurement la seva
voluntat, ja que per rad de les seves circumstancies personals poden ser declarades
incapaces, comporta que el director tecnic de [’establiment en sigui el guardador de fet quan
l’ingrés de la persona s’hagi realitzat sense la intervencio d’alguna de les persones que
s indiquen a continuacio:

a) Conjuge o parella estable convivent.

b) Descendents majors d’edat, o altrament els ascendents.

¢) El conjuge del pare o de la mare si hi ha hagut convivéncia durant tres anys amb la

persona que ha d’ingressar.

d) Germans.

e) La persona que hagi assumit la guarda de fet, sempre que hagi comunicat el fet de la

guarda al jutge o al ministeri fiscal.
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cesario, la Fiscalia puede actuar de oficio para investigar como se ha realizado este in-
greso. El contrato de ingreso lo firma el director de la residencia y el familiar o el tutor.

La evoluciéon de la norma juridica nos permite, por tanto, asistir a la constitucion del
entramado juridico-médico para hacerse cargo cuanto antes de la perturbacion que sig-
nifica la irrupcion de la demencia descontrolada. Aunque la relacion entre estos dos
campos (el derecho y la medicina) de poder y de saber pueda ser, en ocasiones, de opo-
sicién y competencia e incluso de negacion mutua, ambos persiguen, sin embargo, un
mismo objetivo: normativizar la sociedad (Peset, 1983). Alli donde la Ley no alcanza,
esta se retira y se subroga en la medicina. En ausencia del dictamen de un juez, bastara
el informe clinico para sancionar el ingreso residencial. Una vez mas, el poder no esté ni
en la judicatura ni en la medicina, sino que se sirve instrumentalmente de la una o la
otra para expandir sus efectos. Lo que esta en juego aqui no es quién decide, sino el he-
cho mismo de la decisién. Una decision (la de suspender la capacidad de obrar) que, una
vez ha sido sustraida del territorio de la ley y confinada al mundo de la autoridad médi-

ca, ilustra la conversion de la politica actual en no otra cosa que una biopolitica.

Etiquetar a una persona con un diagndstico de demencia implica inmediatamente que
esta sea considerada presuntamente incapaz de obrar: desde ese momento ya puede ser
encerrada en contra de su voluntad. Esta actuacidén queda justificada en la medida en
que se considera que una persona con demencia es un peligro tanto para si misma como
para los demas. La incapacitacidon de las personas que alteran el orden social no es algo
nuevo. Alvarez-Uria (1983) recoge que, ya en el S. XIX, la medicina mental sometia a
aquellas personas que alteraban el orden social a un proceso disciplinario que se inicia-
ba con la incapacitacion. La sociedad responde, a aquellos que no pueden —o no quie-
ren— mantener el orden social, con medidas de filantropica proteccion. Se instaura, asi,
la relacion de la tutela, por la que queda legitimada la tutela fisica y moral de las perso-
nas consideradas incapaces (bien sea incapacidad moral, fisica o intelectual) (Alvarez-
Uria, 1983: 153-155). Asi, la familia puede promover, encomendandose tnicamente a
si misma, un internamiento en una institucion residencial si acredita la existencia de un

diagndstico que confirme que el sujeto (ahora, en sentido estricto) tiene demencia senil.

Es deixara constancia en [’expedient assistencial dels familiars que han intervingut en
l’ingrés, aixi com de la comunicacio al jutge o ministeri fiscal efectuada per la persona que
exerceix la guarda de fet.
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La situacién que estamos describiendo deriva una distincion juridico—administrativa por
medio de la cual se articula una relacion de dominacidon—subordinacion de gran valor
simbolico: la constitucion de una comunidad imaginada de personas competentes y ca-
paces versus una de incompetentes e incapaces, a la que se priva el derecho a decidir.
De igual modo, la legislacién vigente exige, también, la aceptacion expresa de todas
aquellas personas que participen en investigaciones y ensayos clinicos (Moye, et al.,
2004). Es lo que se llama “consentimiento informado™'".

La traslacion de estas exigencias juridicas al ambito de las demencias tiene, claro esta,
resultados paraddjicos. Frecuentemente las personas diagnosticadas con demencia senil
no son informadas de que padecen una enfermedad. Esta ocultacion diagnostica se justi-
fica, por una parte, por razones “humanitarias”: se trata de proteger a la persona evitan-
dole que sufra; por otra parte, se aduce la incapacidad del enfermo para comprender su
propia enfermedad. Y sin embargo, el cumplimiento estricto de la ley exigiria, alin en
estos casos, que esta persona aceptara explicitamente su ingreso residencial o su partici-
pacion en un ensayo clinico.

La gestidén practica de ambas situaciones elude, como hemos apuntado mas arriba, la
fuerza de la ley. Por una parte, la propia Administracion (en este caso, la catalana) ha
dispuesto mecanismos (la promulgacion de los decretos) que reconocen la excepcionali-
dad de la demencia y facilitan vias especificas para su tratamiento juridico. Pero por
otra, ha sido la dindmica social la que ha buscado férmulas para evitar las constricciones
impuestas por el marco legislativo.

Nuestro trabajo de campo nos ha permitido constatar que lo que ocurre en la realidad es
que los familiares se las arreglan de un modo u otro para que la persona enferma firme
su consentimiento, bien sea para ingresar en una residencia, bien sea para participar en
un ensayo clinico.

Convergen, en estas situaciones, tres elementos significativos en nuestro analisis: por
una parte, la consideracién del confinamiento residencial como un sistema eficaz de

gestionar la relacidon con la persona enferma. Entraremos en este asunto con mayor deta-

"' La carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relacién con la salud sefiala que, por consenti-
miento informado se entiende la aceptacion de un procedimiento diagndstico o terapéutico. Para que se
pueda dar este consentimiento, previamente, la persona tiene derecho a ser informada de los riesgos, de
los beneficios, de los efectos secundarios, etc. de los procedimientos (Departament de Sanitat i Seguretat

Social, 2002: 24-25).
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lle en las proximas péaginas. Baste decir, por ahora, que el movimiento por el cual se res-
tringe la capacidad de obra a la persona con demencia expande sus efectos al movimien-
to fisico. La persona diagnosticada pierde, asi, el gobierno sobre su propio cuerpo, que
queda consignado a un espacio especifico irrebasable.

En segundo lugar, puesto que, mediante el diagnostico, se abre la posibilidad de que la
voluntad racional de la persona con demencia quede aniquilada en funcion del desarro-
llo del sindrome, lo que resulta de asignar la categoria de demencia a alguien es la posi-
bilidad de una futura aparicion de un cuerpo sin duefio. Es asi que serdn otros quienes
podran decidir impunemente sobre €l. Y es asi que las formulas de consentimiento de-
vienen un tramite que puede ser resuelto tangencialmente por el bien de la persona en-

ferma.

Por otra parte, una vez los allegados deciden que van a realizar el ingreso de su familiar
con demencia en una residencia, o que van a conseguir su firma para la participacion en
un ensayo clinico, la pregunta que hacen al especialista, bien sea al neurdlogo, al psico-

logo o al trabajador social es: «;,Como se lo digo?» «;Cémo lo hago?»

Lo que nos muestra esta situacion en su conjunto es, precisamente, las dialécticas que
aparecen en una dinamica que todavia no se ha clausurado. La deteccion misma de estas
fuerzas opuestas es lo que nos permite reconocer lo que aun no se ha convertido en es-
tructura: aquellas categorias que estan en pleno proceso de subjetivacion. Las inconsis-
tencias internas de las leyes y las de estas mismas leyes con la practica real de las per-
sonas, asi como las inconsistencias internas en las propias personas, son las sefiales que

nos dejan ver lo que esta en juego.

7.4. La decision de suprimir la alimentacion
El curso de la demencia comporta que, en su estadio mds avanzado, la persona con dete-
rioro va a ser incapaz de alimentarse y de deglutir. Llegado este momento la familia ha
de decidir'"? si se pone en marcha un procedimiento médico de «sostén de vida» para
forzar la nutricioén y evitar la muerte. El «sostén de vida» consiste en una sonda naso-

gastrica (alimentacion a través de tubo que se mete por la nariz hasta el estdmago) o una

"2 Sj una persona en la fase de una enfermedad, cuyas capacidades cognitivas le impiden decidir sobre su
destino, no ha realizado previamente un documento de voluntades anticipadas, la ley establece que le co-
rresponde a la familia autorizar una sonda para alimentar e hidratar a la persona enfermo (Ley 41/2002;

art.9)
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gastrostomia (alimentacion por un tubo conectado directamente al estomago). Se han
levantado algunas voces que ponen en duda que estos procedimientos sean realmente un
tratamiento médico.

Llegado, pues, este momento, se exige de la familia que decida entre si la persona ha de
seguir viviendo mediante una alimentacidn «artificial» o permite que esta muera. Es,
esta, una exigencia que sdlo se puede realizar cuando la persona con demencia ha que-
dado ubicada en un umbral, en una zona de nadie.

La mayoria de la familias con las que hemos tenido contacto expresan dificultades para
tomar una decision, principalmente porque no les queda claro qué es lo que esta implica.
Uno de los motivos de esta confusion es que la terminologia vida o muerte, tal y como
se utiliza desde el discurso clinico (tanto de los CAP como de las instituciones residen-

ciales), es imprecisa y, en ocasiones, incluso contradictoria:

— «La sonda prolonga el proceso de la muerte»,
— «la sonda lo que hace es frenar la muerte»,
— «la sonda alarga la viday.

Tampoco los medios de comunicacion aclaran gran cosa:

Se considera (la alimentacion por sonda) que se trata de una medida extraordina-
ria ya que, en su caso, lo que podria producir inanicion a la anciana es su propia
demencia, que le impide ingerir alimentos de una manera natural (y que también
la incapacita para sentir hambre o sed como una persona con plenas capacidades).
Estos pacientes no experimentan hambre ni sed, y por lo tanto, no van a sufrir (E£/
Pais, 6-09-2001).

Al igual que la gran mayoria de los médicos con los que hemos mantenido contacto,
las guias y los «comités de expertos» recomiendan no utilizar medidas de «prolongacioén
artificial de la vida» cuando se trata de una persona con demencia en su ultima fase. El
Comité Asesor de Etica de la Asociacion Americana de Alzheimer es taxativo a este

respecto:

Todos los esfuerzos de extension de la vida en la etapa avanzada de la enferme-
dad de Alzheimer crean cargas y sufrimiento en pacientes que de otro modo po-
drian vivir el resto de sus dias con mayor paz y comodidad. Por ello, la reanima-
cion cardiopulmonar, la dialisis, la alimentacion por sonda y todas las demas tec-
nologias invasivas deben ser evitadas (CONFEAFA, 2001: 113).

La Guia de practica clinica, por su parte, rechaza de igual manera lo que denominan

medidas terapéuticas de rango intermedio:
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En la fase final de la vida del paciente con demencia avanzada no se recomienda
la utilizacién de medidas terapéuticas de rango intermedio (infusiones intraveno-
sas, administracion de antibidticos, alimentacion artificial, hospitalizacion y rea-
lizacion de pruebas diagnosticas innecesarias) (GPC, 2010: 337).

Los médicos de primaria (o de la residencia, cuando la persona con demencia reside en
una institucién) van introduciendo la cuestion de la gestion de la muerte a medida que
va progresando el deterioro de la persona. La pregunta sobre el modo de proceder una
vez haya llegado el caso se suele plantear con anticipacion. En cualquier caso, este plan-
teamiento, sea en el momento en que sea, provoca dudas y resistencias a las indicacio-
nes de aquellos médicos que recomiendan no utilizar medidas de alimentacion asistida.
Hemos sido testigos de la perturbacion provocada en las familias por el dilema que se
abre ante una decision de este calado. En muchos casos la respuesta es la posposicion de
la decision. Vemos, asi, familiares que itineran de profesional en profesional y de ser-
vicio en servicio (neurdlogo de referencia, enfermeria, trabajador social, psicologo)
buscando ayuda para tomar una decision que, por otro lado, cuando el clinico la plantea
necesita una respuesta rapida. Se da la circunstancia de que durante toda la enfermedad
el especialista ha sido el duefio de la situacidn y el familiar ha estado al margen, pero
en este punto se pide que sea la familia quien tome esta decision.
Las preguntas y dudas que suscita la situacion y que consultan a los expertos son del
tipo:
— «En Ia residencia me han dicho que no es bueno ponerle una sonda, pero no sé
qué hacer, porque el dia que consigue comer un poco ya lo vemos mucho me-
jor y nos conoce»
— «Cuales son los pros y los contras?»
— «Yo creo que todavia conoce, me aprieta la mano... cuando entra Carlos [el hi-
jo] en la habitacion y lo oye, abre los 0jos... Yo creo que le hemos de poner la
sonda porque algo razona, ;no?».
Kaufman sefiala que las dificultades que tiene la familia para tomar una decision estan
relacionadas con el hecho de que «a menudo confunden “no tratar” con “causar la muer-
te”» (Kaufman, 2006: 38). Este argumento, como gran parte de las argumentaciones uti-
lizadas por los expertos que ya se han expuesto, solo tiene sentido si, previamente, con-
sideramos que la persona en esa situacion es «nuda viday.
Si los familiares deciden alimentar al anciano, los protocolos de nutricion forzada esta-
blecen la posibilidad de acompaifiar los dispositivos de alimentacion con medidas adi-
cionales de contencion (entre ellas, la sedacion) que impidan al enfermo retirar esos dis-

positivos. Comelles sefiala que la aplicacion clinica de la tecnologia para estos fines an-

220



ticipa, de hecho, la muerte del sujeto, ya que genera cuerpos a los que constrifie a «per-
manecer sedados, farmacoldgicamente dormidos y por lo tanto “matandolos” social-
mente de forma anticipada» (Recogido por Pallares, 2009: 107).

En cualquier caso, hay personas que, enfrentadas a una decision de este tipo, ven atisbos
de vida en sus familiares. En estas situaciones, la decision se orienta hacia la alimenta-
cién artificial, salvo que exista un documento de voluntades anticipadas. Si es asi, el
protocolo juridico establece la prevalencia de estas sobre una eventual oposicion de un
familiar. Contrariamente a las recomendaciones de los expertos, la omisioén de la ali-

mentacion se vive como una autorizacion de la muerte de su familiar:

«;Qué querian, que la mataramos de hambre?»

Esta, y otras reacciones del estilo, son las que hemos podido registrar en aquellas situa-

ciones en las que la decision se ha desalineado del consejo médico experto.
8- Invisibilidad, marginacion, exclusion

Si a la categoria anciano afiadimos la categoria demencia o Alzheimer, la persona senil
solo obtiene existencia social a través de un tercero. Es, por tanto, una existencia me-
diada: una especie de reverberacion existencial. La existencia del enfermo demente no
€s una existencia propia: es una existencia que se adeuda a un tercero.

Esta asignacion prestada de la propia existencia se exacerba en las personas que tienen
demencia, pero podemos encontrar rastros incipientes de esta consideracion en la vejez
en general.

Los recortes periodisticos son un buen indicador para ilustrar a qué nos estamos refi-
riendo: de forma generalizada, en ellos se realiza un tratamiento informal subordinado
de las personas en la vejez. Las personas en las vejez son «dey. Asi, los redactores susti-
tuyen el sintagma personas en la vejez (o cualquier otra sinonimia al uso) por un adjeti-

VO posesivo:

Las familias espafiolas con sus mayores (La Vanguardia, 28-08-2005)

El 12% cree que éste es el segundo pais que mejor cuida a sus mayores (La van-
guardia, 16-09-2010)

Los espafoles quieren a sus mayores (El Pais, 14-11-2005)
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70 % de nuestros mayores se ocupa de... (La vanguardia, 03-01-2011).

La utilizacion del posesivo hace que se atribuya a la persona en la vejez una existencia
de mera subordinacién: no se la considera persona en si ni por si, sino en el otro, por los
otros y para los otros. Cuando a la vejez se le suma la categoria demencia, la subordina-
cion es incluso mas acusada. Observamos como, en numerosos articulos que tienen por
objeto a las personas con demencia, éstas quedan excluidas como sujetos de la enuncia-
cion. Incluso hemos dado con textos en los que la persona con demencia pierde su indi-

vidualidad y pasa a definirse como pura enfermedad:

Los cuidados del Alzheimer (La Vanguardia, 15-09-2011)

Plan de ayuda a familias con Alzheimer (E/ Pais, 10-01-2005)

Estos y otros textos del mismo estilo pueden leerse en las crénicas que informa de pro-
gramas de ayudas estatales a personas con enfermedad de Alzheimer. S6lo que estas
personas ya han dejado de existir en estos titulares.

La persona con demencia existe practica y unicamente como objeto de cuidados de un
tercero. La subjetivacion de la demencia y de lo que esta lleva asociada se ha filtrado en
el imaginario social y, en esta medida, los periodistas tienen de ella la misma imagen
que cualquier persona no experta. De este modo, los propios medios no hacen mas que

amplificar estos esquemas:

Vive para ella, para cuidarla. El la levanta de la cama; él le cambia el paiial; ¢l la
bafia; le da de comer; la acuesta (E/ Pais, 17-10-2010).

No habla ni conoce, y sufre de incontinencia, requiere una dedicacion de hasta
doce horas diarias... Maruja tiene a su padre con Alzheimer. Lleva un afio espe-
rando un centro publico donde ingresarlo (E/ Pais 06-05-2005).

Igualmente, y una vez mas, la persona con demencia existe no por si misma,

sino por las repercusiones y efectos que provoca su atencion:

Josefa ha renunciado a su propia vida por dignificar los tltimos afios de la madre
(E1 Pais, 10-04-2005).

Lleva doce afios encamado y los consiguientes doce afios de mi vida en esclavitud
(El Pais, 3-02-2005).

Mal que golpea con dureza tanto al enfermo como a quien cuida (E/ Pais, 12-10-
2010)
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De no haber podido acceder a esta solucion [el recorte sefiala que la persona con
demencia ahora va a un centro de dia], reconoce, "me hubiera costado el matri-
monio (La Vanguardia, 17-10-2010).

Yo de casa sélo salgo para comprar (£/ Pais, 12-10-2010).

Aungque el nucleo de cualquier cronica que se ocupe de la demencia sea, efectivamente,
la persona con Alzheimer, lo cierto es que, invariablemente, su presencia en prensa se
caracteriza por ser una «presencia en la ausencia». Su voz desaparece y es sustituida por
la de su familia, sus actos son ignorados y reconvertidos en meros movimientos que,
ellos si, nos permiten referirnos a la accidn del cuidador. Esta presencia en la ausencia
empieza, como hemos visto, en el d&mbito institucional y se acaba imponiendo en el
ambito sociofamiliar.

(Donde esta el origen de esta desubstanciacion de la persona con demencia? Hemos
venido diciendo que la ausencia de obra es lo que permite y justifica la aplicacion de
unas disciplinas que convierten a los enfermos en cuerpos dociles. Esta ausencia de
obra, por su parte, emana de la incapacidad para razonar provocada por la enfermedad.
Y esta incapacidad, finalmente, emerge del testimonio facilitado no por la persona a
quien se sustrae la capacidad de obrar, sino por aquel facilitado por terceros. Queremos
sefialar aqui la perversidad de este circulo.

La Organizacion Mundial de la Salud reconoce que los familiares son una son fuente de
informacion mas confiable y exacta que la propia persona con deterioro (OMS, 1986:
55). De la persona con demencia se sabe sélo lo que explican los familiares. Su voz ha
sido clausurada. Y el peso de llevar sobre las espaldas una vida ajena, convertida ahora
en un peso muerto (mas adelante nos ocuparemos de lo que significa la carga del cuida-
dor) hace de los familiares la victima oculta, la segunda victima de la demencia (Gu-
brium, 1987; Cohen, 1998; Lyman, 2000; Alzheimer’s Association, 2011; George et al.,
2011).

Desde luego, no vamos a negar aqui la existencia de tensiones, preocupaciones, proble-
mas y dificultades que provoca la atencion a un familiar con demencia. No vamos a ne-
gar, tampoco, que los familiares de las personas con demencia no «sufran» viendo como
su familiar pierde facultades. Durante nuestro trabajo sobre el terreno hemos sido testi-
gos de numerosos desmoronamientos emocionales. El llanto por pena, impotencia y ra-
bia ha estado presente a lo largo de todo el trabajo de campo. Pero no queremos dejar de

sefialar, a este respecto, dos cosas.
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La primera: La tension del cuidador se tipologiza y se convierte en categoria clinica: el
propio cuidado se convierte en objeto de cuidado (médico). La desviacion de la activi-
dad de cuidar se reelabora hasta tomar la formula de un sindrome clinico, definido a
partir de un conjunto de sintomas y signos, denominado sobrecarga del cuidador'”.
Los problemas familiares se vuelven problemas médicos y se abunda lo que Foucault
(1999d: 334) ya denomind medicalizacion de la familia.

Y la segunda: La practica demuestra que, en realidad, la «victima oculta» de las demen-
cias y de la enfermedad de Alzheimer no es el familiar, sino el propio anciano con de-
mencia. Esta es la entidad verdaderamente olvidada. La investigacion clinica que gira
alrededor de la demencia se centra en la enfermedad, pero no en el estudio del anciano
senil, y la investigacidn social sobre ese mismo objeto toma como eje al familiar cuida-
dor, la sobrecarga resultante de la exigencia de los cuidados, o los costes econdomicos
que conllevan la atencién al afectado. La persona con demencia es invisible y, si es el
caso que se realiza algun estudio sobre ella, es en virtud de las exigencias que plantea:
el anciano con demencia es, en estas investigaciones, un inventario de necesidades, una
carga y un estresor. Salvo algunas excepciones, los ancianos dementes son invisibles en
la literatura.

El anciano senil se presenta ahora como un individuo en el que todo estd por explicar.
La aparicion de la categoria clinica demencia senil marca el punto de no retorno a partir
del cual el anciano con deterioro cognitivo, que hasta entonces permanecia formalmente
incluido dentro de la sociedad, es expulsado a la region de la anormalidad. La férmula
de expulsion (la consignacion del anciano con deterioro al dominio de la enfermedad)

explicita una dindmica mas basica, subterranea: una sociedad hipercognitiva no tiene un

'3 Los conceptos de carga o sobrecarga se utilizan para dar cuenta de las repercusiones que se derivan
del ejercicio del rol de cuidador en la familia. Estas repercusiones comportan, entre otras, cosas:
«Limitacion del tiempo libre y reduccion de actividades sociales, deterioro de su salud, pérdida de
intimidad, sentimientos de malestar, carga econémica y problemas laborales» (Montorio et al. 1998: 230).
Los términos carga o sobrecarga hacen referencia a las consecuencias fisicas, psicoldgicas y econdmicas
que derivan de la atencion a una persona con demencia. Existen escalas de valoracion estandarizada que
cuantifican el nivel de carga, y se considera que un nivel alto de carga en estas escalas es predictor de la
institucionalizacion del anciano (GPC, 2010, p. 267). La carga o la sobrecarga son uno conceptos

estudiados tanto desde el ambito clinico como desde disciplinas sociales.
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lugar apropiado para aquellos cuyas capacidades cognitivas estdn mermadas. La solu-
cion pasa por retirarlos o hacerlos invisibles para la vida social de los demas.

El abordaje biomédico del fendémeno de la demencia senil sefiala el punto en que esta
solucion toma definitivamente una forma técnica. En cuanto el anciano senil se convier-
te en anciano enfermo, empieza a ser no sélo marginado, sino excluido de la sociedad.
Ello es debido a que en la categoria demencia senil se agrupan todas las categorias mar-
ginalizantes vinculadas al deterioro senil. La demencia como situacion morbosa se con-
vierte, de este modo, en la estructura sobre las que se depositan las diversas formulas de
marginalizar por medio de las cuales se expulsa al anciano senil hacia el envés del tejido
social.

Estas diferentes categorias superpuestas, todas ellas estigmatizantes, son las siguientes:
dependiente’'* (ya que se considera que no puede cuidarse a si mismo y necesita de una
persona para su supervivencia); incapaz (dado que se supone que la persona enferma
pierde capacidad para participar de forma plena y efectiva en la sociedad en igualdad de
condiciones), insensato (pues los enfermos olvidan las normas y disciplinas sociales),
incompetente (porque no tiene capacidad o aptitud para tomar decisiones responsables y

1

razonadas). Todas estas categorias son las que justifican la marginacion'" y la exclu-

sion del anciano, apoyadas por la ciencia médica, que las muestra como inevitables.

"4 Ta identificacion «persona con demencia» o «persona con Alzheimer»y «dependencia» es tan
instantdnea que podemos leer en algunos recortes periodisticos que versan sobre la Ley de la
Dependencia, que «dependencia» y «Alzheimer» se utilizan como sinénimos. En ese sentido, el diario La
Vanguardia publica una cronicaen la que se describe el coste estatal derivado de las ayudas que se
otorgan a partir de la Ley de la Dependencia y sélo se presentan datos referentes al coste medio de las

personas dependientes que tienen la enfermedad de Alzheimer. (La Vanguardia, 26-02-2011).
13 Delgado sefiala que «todas las formas basadas en el taxon de “minusvalido” (u otros) acaban condu-

ciendo siempre a una legitimacion de la marginalidad social» (Delgado, et al., 2006, p. 61).

225



SEGUNDO CAPITULO: EL ENCIERRO Y LA OCULTACION DE LA SENILIDAD. EL CONFINA-

MIENTO DE LOS ANCIANOS SENILES.

Segun la aproximacion biomédica que estamos tratando, la persona con demencia
necesita que alguien ponga orden a su caos. Sin embargo, hay veces que la familia no es
capaz de imponer disciplina en ese caos. La solucion que se plantea en estos casos es
ejercer el control a partir del confinamiento; por medio de la reclusiéon en una
residencia. Algunos autores sefialan que, de hecho, la emergencia de la categoria clinica
de la demencia es el medio para justificar, a posteriori, el confinamiento residencial
(Gubrium, 1986; Chatterji, 1998; Lyman, 2000).

Como hemos visto, el anciano senil es un ser en el caos. Segun la forma de nuestra so-
ciedad, las necesidades de atencién de las personas con demencia aparecen, cada vez
mas, como una carga para la familia que asume su cuidado.

Por regla general, llega un momento en que el cuidado y atencidn que precisa el anciano
senil no puede ser soportado por la familia. Esta carga se hace intolerable e imposible de
sobrellevar: «Es un calvario», comenta un familiar.

Dos informantes nos hablan de la carga y de las repercusiones que comporta el cuidado
de una persona con Alzheimer. Maria Luisa explica como su madre, que cuidaba de su
abuela a la que se habia diagnosticado una demencia tipo Alzheimer, estructuraba su
dinamica de vida alrededor de la atencién y al cuidado de su progenitora, y como esta

tarea afecto a su salud:

El cas que he viscut a casa meva. Una cosa es [’obligacio moral que tenen els fi-
lls cap els seus pares que tenen Alzheimer, que deuen cuidar i fas tot el possible,
pero arribara un moment que jo crec que per les families es contraproduent. O
sigui, el fet de tenir aquesta carrega familiar, jo ho dic per la meva mare que es-
tava amb una «deprey... bé, ella sabia que estava malament, pero volia cuidar a
la seva mare... Jo li deia «mama, pensa en tu una micay, perqué ella no estava
vivint; solament vivia per a ella, per a ella [la informante se refiere a su abuela
con demencia)]... no podia ni sortir de casa....

(M Luisa; [MM] [SOC]).

Maria Teresa, por su parte, relata su experiencia en primera persona de las repercusio-
nes y el impacto que el cuidado de su madre, diagnosticada también de demencia de
Alzheimer, tuvieron en su salud, en sus actividades de ocio y en sus relaciones familia-

Ics:
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Yo estaba un poco descolocada... estaba muy descolocada, ademas habia teni-
do... pensaba que era un infarto, me habia quedado asi, muy sobresaltada, me hi-
cieron un electro y me dijeron:

— No, eso seguro que ha sido una crisis de ansiedad

y entonces estaba muy descolocada, pero mas que nada... porque yo, mira, una la
trampeaba, pero bueno... era estar pegada veinticuatro horas a ella. Lo que mas
me jorobaba era que a lo mejor me llamaba mi hijo:

— Oye, ;{me acompaiias a tal sitio que no puedo dejar el coche?
— No puedo salir, que tengo a tu abuela.

Mi marido también se cabreaba porque
— No vamos nunca a cenar

porque entonces era cuando aun saliamos, ahora no salimos nunca, pero antes aun
saliamos.

— Es que no puedo, que no la puedo dejar sola a esta mujer.
(M? Teresa; [D] [MD])

La presentacion del Alzheimer en los medios de comunicacidn se asocia al «sufrimien-
to» del afectado pero, sobre todo, a la carga de sus familiares cuidadores. Se admite ge-
neralizadamente que esta carga puede convertirse en insoportable. En este sentido, es
reveladora una cronica en la que se da cuenta del asesinato de una persona que «suftria

de Alzheimer» a manos de su pareja:
Se baraja que el homicida pretendiera evitarle sufrimientos (£/ Pais, 02-03-2005).

La referencia a asesinatos de personas con Alzheimer por parte de sus parejas son fre-
cuentes, Los redactores (unas veces implicita y otras explicitamente), acaban por justifi-
car este tipo de asesinatos. De este modo, la imagen terrible de la enfermedad se retro-
alimenta. El estereotipo que se difunde recurrentemente asimila la convivencia con una

persona enferma con un calvario que nadie podria soportar:

Por un asesino anciano y derrotado solo se puede sentir compasion, y algo de ra-
bia ante esa situacion que le llevd al desconsuelo mas absoluto (E/ Pais, 21-01-
05).

El hombre aparecié ahorcado en el garaje de la vivienda, mientras que la mujer
se encontraba sobre la cama del dormitorio con un corte en el cuello... la mujer,
de 84 afios, estaba en un estado muy avanzado de esta terrorifica enfermedad
[Alzheimer] tanto para los afectados como para sus cuidadores, y en algunos ca-
sos de personas de edad avanzada puede llevar a situaciones de desesperacion (La
Vanguardia, 12-01-2005).

Palmira, de 80 afios, estrangul6 presuntamente a su marido, Francisco, de 81 y
enfermo de Alzheimer [...] la victima “tenia muy mal genio” explicé Julio, un
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inquilino del edificio. “En los ultimos dias habia perdido mucho peso y estaba
muy ido” (El Pais, 25-05-2011).

Anciano de 86 afios mata a su esposa enferma de Alzheimer y después se suici-
dé...le movieron la desesperacion y la impotencia ante la posibilidad de poder
llevar a cabo en solitario una enfermedad tan dolorosa y desesperante con el Alz-
heimer...no quiero disculpar esta muerte dolorosa y triste, pero en este caso quiza
el mea culpa sea para todos nosotros (E! Pais, 15-01-2005).

La cadena britanica BBC rompid ayer uno de sus ultimos tabues al retrasmitir un
suicidio asistido. El documental Choosing to Die (Eligiendo Morir) muestra el
fallecimiento de un hotelero multimillonario de 71 afios que decidio quitarse la
vida el pasado diciembre en la clinica suiza Dignitas. Peter Smedley padecia una
enfermedad neuronal irreversible desde hacia dos afios [...] fue diagnosticado de
Alzheimer en 2008. (E! Pais, 14-07-2011)

Una mujer de 86 afios muere degollada en su casa de Huesca y el marido se sui-
cida.... una grave y dura enfermedad [el Alzheimer] que padecia la mujer, puede
ser el motivo de la desesperacion que ha desembocado en esta tragedia (E/ Pais,
13-01-2005).

El concepto de carga se ha estudiado tanto desde el ambito clinico como desde las dis-
ciplinas sociales''®. Aunque estos estudios estén bajo el mismo epigrafe, difieren en su
terminologia: mientras unos utilizan el término carga, otros emplean impacto (que tiene
que ver con las consecuencias sociales, como la aparicidon de dificultades financieras o
la alteracion de la dindmica familiar) y otros estrés (que comprenden aspectos cogniti-
vos y psicologicos).

Para evaluar el nivel de carga han aparecido escalas de valoracion estandarizada que
cuantifican su nivel en un cuidador. De la bibliografia se desprende que un nivel alto de
carga en las escalas de valoracion es predictor de la institucionalizacion del anciano con
demencia (GPC, 2010: 267). Desde la perspectiva clinica se considera que un aumento
del deterioro de la persona tiene su correspondencia con un aumento en la tension del
cuidador lo cual incrementa las posibilidades de institucionalizacion del anciano enfer-
mo. Esta relacion causal es, sin embargo, objeto de critica por parte de Lyman (2000),
quien sefiala que la perspectiva biomédica se centra s6lo en aquellos aspectos que pue-
den ser explicados a partir de la «enfermedad cerebral». Segliin esta autora, cuando del

hecho de cuidar al anciano con demencia resulta una situacion de carga, se deberia mi-

191 a base de datos Medline indica que se han publicado 1630 articulos durante el periodo 2005 a 2011.
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rar con mas detalle el contexto sociocultural del cuidado y quiza con menos el grado de
deterioro senil que pueda tener el anciano.

La irrupcion de la demencia es un hecho que podriamos calificar de catastréfico en la
medida que interrumpe el orden regular de las cosas. Esta catastrofe se proyecta, como
hemos visto, dentro del orden familiar, tomando la forma del cuidado imposible. Y se
proyecta, igualmente, en un circulo mas amplio, el de la sociedad en su conjunto, to-
mando la forma, en este caso, de la indisciplina que alcanza, igualmente, al orden fami-
liar.

Foucault sefiala que cuando la familia deja de cumplir su funcidn, aparecen dispositivos
cuyo papel consiste en mitigar sus flaquezas; en concreto, aparecen las instituciones que
podemos llamar de asistencia social (Foucault, 2003: 94). Las residencias asistidas pa-
ra la tercera edad pueden ser un ejemplo. Son instituciones que toman el relevo del
grupo familiar como proveedor de cuidados y, al mismo tiempo, intentan paliar el «pro-
blema social» que conlleva la abundancia de ancianos indisciplinados. Asi, las residen-
cias sirven para atenuar «problemas individuales» y, al mismo tiempo, resuelven «pro-

blemas de la sociedady.
1-Del asilo a la residencia asistida

Para Pia Barenys (1992), una institucion es el reflejo de la sociedad que la ha creado.
Hacemos nuestro este presupuesto: abordar el estudio de las residencias de ancianos nos
va a permitir profundizar en el significado de la ancianidad en general y de la senilidad
en particular.

Las residencias de ancianos, sefiala Barenys (1990), forman parte de la corriente de las
instituciones que, en nuestra sociedad, tienen la funcion de custodiar, recluir o dar cobi-
jo con fines como la prevencion, el castigo o el socorro. En concreto, podemos encon-
trar el origen de las residencias en Espafia, al igual que en Europa, en las instituciones
asilares.

La necesidad originaria de estas instituciones asilares era tanto la de recoger a pobres y
personas desamparadas como la de proteger a la poblacion de los peligros que entrafia-
ban diferentes categorias de personas consideradas peligrosas.

El internamiento permite a la sociedad eliminar los elementos que le son nocivos; solu-
ciona, mediante su eliminacidn de la esfera de la vida publica, el problema que le supo-

nen los personajes asociales. En el asilo de principios del s. XVIII se yuxtaponen y mez-
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clan individuos enfermos, ancianos, locos, prostitutas, viejas chochas, muchachas inco-
rregibles, pobres, alquimistas, blasfemos, vagos, maleantes, personas con enfermedades
venéreas, hijos ingratos, perezosos, viejas seniles, padres disipados, inocentes deformes
y contrahechas, imbéciles, etc. (Foucault, 2000a: 130). El asilo era un internado de asis-
tencia, de separacidn y de exclusion y en ningun caso una institucion médica. Su objeti-
vo consistia en ordenar la sociedad, disciplinarla y ocultar las «obscenidades» que pro-
vocaban estas personas, consideradas, de alguna forma, anormales.

En concreto, el asilo, que es la institucion que esta en la raiz de las residencias de an-
cianos:

Recoge al anciano desvalido, entendiendo que en este desvalimiento va asociada
la falta de capacidad personal para ganar dinero o para obtener recursos; es decir,
los asilos son un lugar de acogimiento, entre otras categorias de poblacion, de an-
cianos pobres desvalidos (Guillén, 1994: 81).

El asilo de ancianos es un enclave en el que se prestaba atencidn a ancianos desampara-
dos que no tenian familiares que pudieran ocuparse de ellos y que carecian de recursos
para conseguirse una atencion de otro tipo (Guillén, 1994: 81). Es en este sentido en el
que el asilo destaca por su caracter benéfico y se justifica por razones que podriamos
denominar humanitarias, ya que entre sus funciones esta la de prestar una atencion de
recogimiento a personas que por su edad estaban marginadas o excluidas de la sociedad.
A su vez, la atencion que prestaban los asilos a personas desamparadas conseguia paliar
el desorden que provocaba la visibilidad de estos desvalidos.

Originariamente, las instituciones que acogian a ancianos habian estado regidas por or-
denes religiosas. En estas instituciones convivian diferentes tipos de personas que, por
diferentes motivos, habian sido marginadas. No es hasta 1970 cuando aparece en Espa-
fla la asistencia a ancianos por parte de la Seguridad Social. Esta atencion se presta a
partir de la creacion del Servicio Social de la Seguridad Social de asistencia a los ancia-
nos (Orden de 19 de marzo de 1970). El objetivo de este organismo es la instauracion y
mantenimiento de centros gerontoldgicos, de residencias y de hogares de ancianos,
ademas de la organizacidn de asistencia o ayuda domiciliaria. Un afio mas tarde se regu-
la el Plan Nacional de la Seguridad Social de Asistencia a los Ancianos (Orden de 26 de
febrero de 1971). Entre los servicios cuya creacion se contempla en el Plan estan las re-
sidencias para pensionistas «validos» y para «asistidos» (una residencia por provincia) y
los sanatorios geriatricos de rehabilitacion (uno por region, ubicado preferentemente en

las ciudades que posean una facultad de medicina).
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En esta época, el concepto asilo empieza a reemplazarse por el de residencia''’. Esta es
una forma de salvar el rechazo social que provocaba la etiqueta asilo (independiente-
mente de que algunos centros pudieran seguir teniendo un caracter benéfico-asilar). El
rechazo del asilo tiene que ver con la imagen que se tenia de estos centros. Los asilos
eran vistos como espacios de hacinamiento, cuyos internos, en su gran mayoria, eran
personas indigentes y desvalidas, marginadas, mal alimentadas, etc. (GAUR, 1975). Esta
concepcion de los asilos se remonta al s. XIX y perdura hasta bien entrado el s.XX.

La descripcidon que hace Arenal en 1861 es valida, de hecho, durante los cien afios si-

guientes:

Los locales, obra del acaso [sic] las mas veces o de la ignorancia, no suelen tener
ninguna de las condiciones que la higiene prescribe, sobre todo cuando se trata de
la fatal aglomeracion de personas que en ellos se verifica. Las camas no suelen
tener ni la limpieza, ni la comodidad y extension que debieran: tampoco suelen
estar aisladas entre si, de modo que el enfermo presencia escenas de agonia y
muerte que deben de agravar su estado. El alimento, en la mayor parte de los ca-
sos, ni es de buena calidad, ni esta preparado con el debido esmero, tanto que a
veces se resiste al hambre més voraz (Arenal, 1861: 52).

La primera referencia a la creacion de un centro sanitario esencialmente dirigido al co-
lectivo de personas mayores de 65 afios (no nos estamos refiriendo, por tanto, a la «ve-
jez con deterioro») como grupo diferenciado del resto de la poblacion la encontramos en
1971: el Plan Gerontologico o Plan Nacional de la Seguridad Social de Asistencia a los
Ancianos (Orden de 26 de febrero de 1971; AA.SS 1977; Campos, 1996). Las lineas ge-
nerales que el plan plantea son: construccidon de hogares y clubs de jubilados, residen-
cias, centros de reeducacion, hospitales de dia, extension de los servicios de ayuda a
domicilio, programas de vacaciones y centros geriatricos. En concreto, el articulo 2 de-
talla que los centros geridtricos contaran con «sanatorios geriatricos de rehabilitacion,
cuyo fin serd el tratamiento y diagndstico precoz, rehabilitacion de invalidos y trata-
mientos especiales de caracter prequirirgico y postquirurgico» (art.2, Orden de 26 de
febrero de 1971).

Cuando la Seguridad Social decide iniciar el programa de residencias a principios de la
década de los 70, como ya se ha indicado, parte de un esquema relativamente parecido

al asilo. En sus inicios, estas instituciones funcionaron como lugar de acogida de ancia-

"7 De este reemplazo se hacen eco las guias de recursos que se publican en esa época. Barenys (1992)
recoge como, en estas guias, se salva la distincidn asilo/residencias y ambas instituciones aparecen bajo el

mismo epigrafe: residencia.
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nos que no tenian familiares que los pudieran atender, ni recursos para conseguir una
atencion. Esta funcion benéfico-asilar, como ya se ha indicado, la cumplieron institu-
ciones religiosas, como las casas caridad y las casas de la misericordia, los llamados
«sanatorios de ancianosy, las casas de socorro, etc.

En la década de los 70 las pensiones de jubilacion eran escasas y de importes muy ba-
jos'™®, por lo que se ofrecia la residencia como una solucién, no ya para las necesidades
de atencion personal, sino con el fin de compensar la situacién precaria que las bajas
pensiones producian en los ancianos, ofreciendo residencias gratuitas o en las que el in-
terno debia contribuir a su sustento con un porcentaje de la pensién (Campos, 1996). De
hecho, para ingresar en estas residencias no se demandaba ningtn requisito especial. En
la gran mayoria bastaba estar jubilado''® para poder solicitar un ingreso.

En 1966 hay en Barcelona veinticinco centros de internamiento de ancianos (publicos y
privados). En 1976 la cifra asciende a treinta y en 1983, el nimero de centros aumenta
hasta ciento treinta y tres (ISPA, 1984)120.

Hasta la década de los 90, la gran mayoria de las residencias estaban destinadas a perso-
nas auténomas. Para poder acceder a una residencia dependiente del INSERSO'?! y del

Instituto Nacional de la Seguridad Social, era necesario

"8 En el primer capitulo ya hemos mostrado c6mo, en las décadas de los 70-80 del siglo pasado, pocos
eran los ancianos que tenian pension de jubilacién y, quienes disfrutaban de ella, recibian en término
medio un ingreso 3,57 veces inferior al SMI (Salario Minimo Interprofesioanl).

"% Para acceder a una residencia dependiente del INSERSO o del Instituto de la Seguridad Social se debia
ser pensionista de la Seguridad Social o tener una condicion asimilada (Orden de 26 de febrero de 1971;
Orden de 16 de mayo de 1985). Este requerimiento se extingue en 1993 por medio de la Orden de 4 de
junio de 1993.

120 La fuente de datos que hemos utilizado para recoger el numero de centros residenciales y las
caracteristicas de estos es la obra compilativa que publicé el 1SPA (1984) sobre la oferta de centros para
ancianos en Catalufla y Baleares entre los afios 1966 y 1983. En esta obra encontramos una ficha de cada
uno de los centros, donde se recoge informacidn sobre: tipo de centro, titularidad, requisitos que hay que
cumplir para poder acceder, coste, criterios de exclusion, numero de camas por habitacion, etc.

2! El Instituto Nacional de Servicios Sociales (INSERSO) fue creado en virtud del Real Decreto-ley
36/1978, de 16 de noviembre, sobre gestidn institucional de la Seguridad Social, la salud y el empleo. y
su objetivo eran las personas mayores, las personas con discapacidad, los solicitantes de asilo y refugia-
dos. El Real Decreto 140/1997, de 31 de enero, transformé al INSERSO en el Instituto de Migraciones y
Servicios Sociales (IMSERSO). Finalmente, en 2004 por el Real Decreto 1600/2004 se desarrolla la es-

tructura orgédnica basica del entonces Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales redenomina al Instituto de
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no padecer enfermedad infecto-contagiosa, enfermedad crénica en estado termi-
nal ni trastornos mentales graves que puedan alterar la normal convivencia (Or-
den 16 mayo de 1985, art.17: 15 949).

Pero éste no es solo un criterio exclusivo de las residencias dependientes de la Adminis-
tracion. Por el contrario, de los datos que hemos reunido referidos al periodo 1966—
1983, se colige que los criterios de admision mencionados arriba son generales e inde-
pendientes de la titularidad del centro. Asi, para el periodo referido, de los 133 centros

contabilizados...

— Soélo en seis residencias admiten a personas «enfermas» o «viejos y en-
fermos cronicosy.

— En siete de ellas se admite a «personas sanas, pero también delicadas
mientras no sean impedidas» o «se admite a personas delicadas, no en-
fermasy.

— En el resto, el criterio de acceso es: «estar valido y sin enfermedad men-
tal»; «certificado de no padecer enfermedad infectocontagiosa ni men-
tal» (este criterio se exigia en los veinticinco centros que habia en 1966);
«estar buenos y ser capaces de convivir con otros»; «estar totalmente sa-
nosy»; «que se puedan valer por si mismosy; «personas sin enfermedad
mental o nerviosasy; «estar buenosy; «estar totalmente sanos y validos»;
«que estén sanas y validas. Se les pide «saber conviviry; «no se admiten
enfermos mentales»; «no tener enfermedad contagiosay; «autosuficien-
tes y sanos mentalmente»; «fisica y mentalmente sanosy». «Matrimonios
autdctonos sin hijos que los ayuden y estén necesitadosy»; «que se valgan
y que sean sociablesy»; «se admiten ancianos delicados, no invalidos, ni

. 122
enfermos mentales o contagiosos», etc. .

En definitiva: un criterio de exclusion para acceder a una residencia es, en ese momento,
el de senilidad. Aun hoy, esta idea persiste en una parte de la poblacion. Hemos podido
observar casos en los que, al plantear la posibilidad del ingreso de un familiar con de-

mencia en una residencia, surge la pregunta: «;Lo querran?» «;Quieren dementes?».

Migraciones y Servicios Sociales con la denominacion actual, Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO), limitandose desde entonces su ambito de actuacion a los colectivos de personas mayores y
personas en situacion de dependencia.

221 a fuente de datos que he utilizado es la obra compilativa que publicé el ISPA (1984).
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Durante la década de los ochenta del siglo pasado se produjeron algunos cambios por lo
que se refiere a la prestacion de servicios sociales. Por un lado, se generalizé el sistema
de pensiones y el acceso a la sanidad. Por otro, se implant6 el sistema publico de servi-
cios sociales (Sancho et al., 2001). Entre esta década y la de los noventa, el modelo de
residencias se transforma atendiendo a las previsiones demograficas para las proximas
décadas. Es en ese momento cuando se pone de manifiesto «el gran problema» que
comporta la tercera edad no ya por la precariedad de sus medios de subsistencia, sino
por las dificultades de este colectivo para llevar a cabo con eficiencia las actividades
personales propias de la vida diaria (Lopez et al., 2007).

Con la publicacién del Plan Gerontoldgico Nacional (IMNSERSO, 1993) y el Pla Integral
de la Gent Gran (Departament de Benestar Social, 1993) se marcan nuevas lineas de
atencion a los ancianos. Ambos planes reconocen a la asistencia domiciliaria como la
situacion mas idonea, pero abren el camino a las residencias creadas para atender a per-
sonas dependientes. De hecho, a partir de entonces registramos una creacion sin prece-
dentes de centros residenciales. Los nuevos planes dejan atras el concepto de residencia
como centro social concebido para la convivencia, en el que la institucionalizacion per-
mite todavia un modo de vida auténomo. Por el contrario, a partir de entonces, las resi-

dencias van dirigidas a:

Persones grans que no tenen un grau d'autonomia suficient per realitzar les acti-
vitats de la vida diaria, que necessiten constant atencio i supervisio i que les se-
ves circumstancies sociofamiliars requereixen la substitucio de la llar (Decret
284/1996, Punto 2.3.2. del anexo).

De esta manera, el dispositivo residencial pasa de ser un remedio contra la pobreza a ser
un remedio a la discapacidad grave; una respuesta a la imposibilidad personal de fun-
cionar de forma auténoma en sociedad. Hay pues, en este sentido, un cambio muy rele-
vante en el concepto de residencia.

Por otra parte, al margen de que los planes disefiados por la Administracion reconozcan
la asistencia domiciliaria como la més iddnea, la realidad es que desde este cambio con-
ceptual en el planteamiento de estos espacios, el nimero de centros se ha multiplicado.

En 1976 habia en Barcelona 205.425 personas mayores de 65 afios'* y como ya se ha

' No ha sido posible encontrar datos oficiales sobre la poblecion de mas de 65 afios en la Ciudad de Bar-

celona en 1976. Para obtenir este dato hemos parido de la poblacién total de ese afio seglin registros del
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apuntado, treinta residencias con una oferta total de 3.025 plazas124 (plazas publicas y
privadas). El nimero de plazas por residencia es muy variable: oscila de 34 la que me-
nos plazas tiene a 852 la que mas. En 2012 habia, también en Barcelona, 338.770 per-
sonas mayores de 65 afios'* y, seglin el registro de residencias de la Generalitat, el nu-
mero de centros asciende a 284 y se contabilizan 15.638 plazas (plazas publicas y pri-
vadas). A estas deberiamos sumar 3428 plazas mas de internamiento de dia'*® en los
llamados centros o residencias de dia, donde la persona puede residir en la institucién
hasta doce horas diarias siete dias a la semana, y pernoctar en el domicilio. Su uso pasa
desapercibido en las estadisticas de institucionalizacion de ancianos, ya que la Adminis-
tracidn los incluye en la categoria «vivir en el domicilio» (Benestar Social, 1993: 195).

Aun asi, los centros de dia tienen el mismo caracter institucionalizador que las residen-

Institut d’Estadistica de Catalunya (IDESCAT) y hemos aplicado el indice de ancianidad para la Ciudad
segun la estimacidon de Duocastella (1976).
'2* Al igual que ya se ha indicado al respecto de las dificultades para rastrear histéricamente la categoria
demencia senil en Barcelona, debido a lo registros asistematicos y a los criterios no unificados de
clasificacion, otro tanto nos ha ocurrido con el reastreo de las cifras de internamiento de ancianos. En las
décadas de los 60, 70 y 80 del siglo pasado hay gran variedad tanto de definiciones como de términos
para designar las diferentes instituciones de ancianos. Esta variedad se materializa en las estadisticas de
esta época, en las que bajo un mismo epigrafe se recogen datos de diferentes tipos de centros de
internamiento. Los datos que presentamos referentes al afio 1976 se han recogido de dos registros
diferentes: por un lado el registro del ISPA (1984) y, por otro, de la estadistica del ayuntamiento de
Barcelona sobre el nimero de plazas de internamiento residencial destinadas a ancianos en la ciudad,
publicada por el diario £/ Mundo Diario, ¢l dia 4 de abril del 1976.
'% Datos publicados por el IDESCAT.
12 El Decreto 284/1996 en su art. 3.1 define los centros o residencias de dia como:

Serveis d'acolliment ditirn i d'assisténcia a les activitats de la vida diaria per a persones

grans amb dependencies, els quals es poden prestar en un establiment especific o bé com a

servei integrat en els espais assistencials generals i en el programa funcional d'activitats

diiirnes d'una residencia.
Estos servicios estan dirigidos a:

Persones grans que necessitin organitzacio, supervisio i assisténcia en el desenvolupament

de les activitats de la vida diaria, i que veuen completada la seva atencio en el seu entorn so-

cial familiar.
Entre sus objetivos queremos destacar los de:

Facilitar un entorn compensatori a la llar, adequat i adaptat a les necessitats d'assistencia

[...]. Mantenir l'acceptacio de la persona amb discapacitats en el seu entorn sociofamiliar.

Proporcionar suport a les families que tenen cura de les persones grans.
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cias, pues se rigen por la misma normativa legislativa y las reglas de funcionamiento
son andlogas. Muchos de ellos, ademas, no son espacios independientes, sino plazas de
centro de dia insertadas en una residencia. Paraddjicamente, entre los objetivos de los
centros de dia estd el de «retrasar la institucionalizacién» en una residencia (Benestar
Social, 1993: 195).

Existen estudios y articulos realizados tanto desde el &mbito clinico como desde el dm-
bito social'?’ que explican el aumento del numero de residencias y el correlativo incre-
mento en el nimero de ingresos de ancianos en ellas a partir de cambios de diversa in-
dole. Diversos autores sefialan como causa el aumento de la esperanza de vida y el co-
rrespondiente envejecimiento de la poblacion. Otros, recurren a la nuclearizacion de la
familia y de la pérdida de funciones de esta institucion; también se expone como expli-
cacion el aumento de enfermedades cronicas que comportan dependencia y el consi-
guiente incremento de las necesidades de cuidados especializados; la incorporacion de
la mujer al mundo laboral y la necesidad de ingresar a la persona con demencia para que
no enferme el familiar que la cuida'*®. No entraremos a analizar la certeza y alcance de
estas explicaciones de forma exhaustiva, pero, en lineas generales, queremos sefialar lo

siguiente:

a) Enreferencia a la nuclearizacidn de la familia, hay estudios realizados desde las
ciencias sociales (Laslett, 1983; Segalen, 1992; Comas, 1995; Giddens, 2000)
que impugnan las tesis que sefialan que las formas de familia amplia hayan ido
desapareciendo para dejar paso, a medida que avanzaban los procesos de urba-
nizacion ¢ industrializacion, a estructuras familiares nucleares. Estos estudios
documentan como, en realidad, la familia nuclear ha sido un modelo persisten-
te en la historia y comun a buena parte de las sociedades de la cultura europea

occidental, al menos durante los siglos previos a la revolucidn industrial.

127 Entre los estudios realizados desde un ambito clinico encontramos: SEGG, 1995; Gémez, 2001; Duran
et al., 2005; Valls et al., 2010. Desde el ambito social, podemos encontrar: Gubrium, 1987; Barenys,
1992; Benestar Social, 1993; Campos, 1996; Kaufmann et 4l., 1996; Lépez et 4l., 2007.

128 Otras tesis, menos extendidas, sefialan que el aumento de residencias tiene que ver con el traspaso de
funciones al Estado: a medida que se desarrollan méas las funciones protectoras del Estado, menor seré la

aportacion familiar (Bazo et al., 1996).
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En relacion con la pérdida de funciones de la familia hay, asimismo, autores
que constatan que esta institucidn sigue siendo la principal instancia asistencial
(Comelles, 1998; Canals, 1998; Comas, 2000 y 2008; Valderrama, et. al. 2010).
En el caso que nos ocupa, la familia es, efectivamente, el principal agente pro-
veedor de cuidados del anciano con demencia. (Tarraga, 2001; Gpc, 2010; Hur-
tado, 2010; Cafabate, 2011).

d) Aunque del aumento de la esperanza de vida derive, efectivamente, el aumento
del numero de ancianos y del numero de enfermedades incapacitantes asociadas
a la vejez, lo cierto, como hemos observado en esta investigacion, es que las re-
sidencias de ancianos no son instituciones especializadas de cuidados, sino
simplemente centros de atencidn y custodia.

e) Incorporacion de la mujer al trabajo. En su exposicién de motivos, la propia ley
de la dependencia'® sefiala que la incorporacion de la mujer (que tradicional-
mente ha ejercido las tareas de cuidadora dentro de la familia) al mundo laboral
explica, en parte, que sea necesaria la intervencién de la Administracion en la
creacion de servicios para las personas que necesitan ayuda a consecuencia de
una falta o pérdida de autonomia. Estas tesis las rebaten diferentes autores, que
sefialan que la insercidn laboral de la mujer no es un fenomeno nuevo, pues ya
existia en la primera industrializacion y sigue existiendo desde entonces (Ca-
nals, 1995; Comas, 1995 y 2000; Scott, 2001; Anderson et alt., 2007).

f) Prevencién de que enferme el cuidador. Segun nuestra hipdtesis, no es que el
ingreso residencial se justifique por la aparicion de la sobrecarga del cuidador,
sino que esta, en todo caso, aparece para justificar el ingreso residencial. El he-
cho de cuidar se ha medicalizado a posteriori, por medio de la invencion del
sindrome del cuidador (la «sobrecarga del cuidador», a la que hemos hecho
mencion en paginas anteriores). Este sindrome permite a los profesionales (bien
sean médicos, psicoterapeutas o trabajadores sociales) la utilizacion de pseu-
dorrazones que tienen la finalidad de legitimar el ingreso en residencias de los
ancianos seniles. La aparicion del sindrome permite y favorece el empleo de
formulas de egocentrismo sin censura para justificar el confinamiento (o la

«atencion especializada») de los ancianos con demencia en centros residencia-

L ey 39/2006. Esta ley es la via de acceso a las ayudas econdmicas y recursos publicos de las personas

dependientes o de sus entornos,

237



les. El empleo de estas formulas se ha generalizado y aparece, de forma recu-

rrente, en diversas plataformas:

d.1. En los grupos de apoyo a cuidadores.
En ellos hemos podido ser testimonios, tanto en didlogos entre el terapeuta y los

participantes como en didlogos entre los propios participantes, de justificaciones

parecidas:

— «Necesita de unos cuidados que ti no le puedes prestar sin enfermar»
— «piensa en €l... lo mejor es un centro especializado».

d.2. En las guias dirigidas a familiares:

Ellos no querrian hacer la vida mas dificil para su familia y amigos, y probable-

mente no son conscientes del impacto que estan teniendo en nosotros (Sanitas
[sin fecha]: 62).

d.3. En las directrices que se dan en la relacion clinica.
El informante Jose Manuel relata como su médico de cabecera considera que la atencion
que presta a sus dos hermanas (las dos con un diagnostico de demencia) va a afectar a

su salud y le aconseja el ingreso residencial de ambas para que él no enferme:

—Jose Manuel, que estas perdiendo la salud!

Me dice a mi.

— Dése cuenta de que usted esta perdiendo la salud y quiza va a per-
der la vida, jy ellas se van a quedar!

(Jose Manuel; [B]).

La informante M* Teresa, por su parte, tiene a su madre ingresada en una residencia.

Estas son las razones que le facilit6 la psicologa a la que acudia para ayudarie a dar el

paso de ingresar a su madre:

La psicéloga en su momento me ayudé bastante. Me dijo:
— EI Alzheimer es una vida rota; es una vida perdida.
y me dijo:
— y sithte vas a pegar a ella es otra vida perdida y sin tener expli-
caciones». Y eso si que me ayudo. También, que hice un cursillo,

los de la Generalitat... [se refiere a un cursillo de formacién y
apoyo a cuidadores de personas con demencia].

(M? Teresa; [D] [MD]).
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En definitiva: las justificaciones que intentan explicar el aumento del numero de resi-
dencias de ancianos son, segiin nuestro entender, racionalizaciones realizadas a poste-
riori para, precisamente, justificar la exclusion y encierro de los ancianos seniles.

La evolucién en el modelo residencial que hemos descrito en éstas paginas, segun el
cual estas instituciones pasan de ser asilos de ancianos antes de la década de los 80 a ser
residencias asistidas para la tercera edad a partir de los 90, hace dificil la comparacién
entre ambos modelos. Los objetivos formales, asi como el tipo de personas a las que se
dirigen los centros residenciales, han cambiado sustancialmente durante este tiempo.
Sin embargo, nuestra propuesta tedrica es que el asilo de ancianos y la residencia asisti-
da de la tercera edad no han cambiado en lo esencial. Las instituciones asilares, como
hemos visto, justificaban su existencia porque subsanaban situaciones individuales vy, al
mismo tiempo, resolvian problemas generales de la sociedad, como la presencia de
mendicidad en el espacio publico u otros tipos de marginalidad que se consideraban
fuente de desorden y provocaban inestabilidad social.

Seria ingenuo pensar, sefiala Barenys (1992), que en las residencias la polaridad se ha
transformado y que se justifica la existencia de estas entidades, basicamente, por las
ventajas que reportan al anciano y, s6lo en segundo lugar y accesoriamente, por las que
obtiene la sociedad. Esto no es asi. Como trataremos de demostrar en las proximas pa-
ginas, las residencias de ancianos no son espacios de atencion a «necesidades especiales
de la ancianidad». Son, en realidad, espacios de confinamiento y exclusion: espacios de
control.

En definitiva, hacemos nuestra la posicion de Barenys (1992), para quien la relacién de
términos (asilo, hospital, casa de socorro, casa de la misericordia, sanatorio de ancianos,
llar resideéncia, etc.)"*® que preceden a nuestra actual «residencia asistida de la tercera
edad» permiten rastrear distintos matices de una misma funcion y denotan tanto la con-

fusién como las preguntas que desatan su existencia.

130 Precisamente, la OMS, en un informe de 1974, sefiala las diferencias a nivel terminoldgico y semantico
para hacer referencia a los centros de ancianos y explicita la necesidad de elaborar un glosario

internacional que recoja y defina estos términos.
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2- El internamiento de los ancianos seniles.

De Swaan (1990) considera que el sistema médico actual ha llevado a una
burocratizacion de la vida cotidiana. Segin este proceso, los expertos se han
especializado en la resolucion de problemas ajenos, debilitando asi la iniciativa
individual y aumentando la dependencia de los ciudadanos respecto a los profesionales
y a los servicios. En el origen de esta dependencia de los servicios profesionales esta la
reformulacion de los problemas en términos técnico—cientificos, lo que presupone,

segun este autor:

Cierta familiaridad con nociones basicas de la profesion médica, es decir, cierta
protoprofesionalizacion, que era en si misma un efecto externo de la profesionali-
zacion de la medicina entre circulos mas amplios de profanos (De Swaan, 1990:
282).

La protoprofesionalizacion, en la que la poblacién adopta el vocabulario técnico para
dar cuenta de una situacion, comporta, a su vez, la demanda de una respuesta técnica y,
por lo tanto, la necesidad de servicios profesionales ampliamente accesibles. La
medicalizacidn de la senilidad pone en marcha esta dinamica burocratizante descrita por
De Swaan. El anciano senil pasa de ser un asunto familiar a ser un deber social. A partir
de este momento, ya es posible reclamar que la Administracién dé una respuesta técnica
a esta situacion.

El diagndstico clinico de demencia senil es, en si, una practica que conlleva, requiere y
presupone un cambio en la representacion que tiene la poblacion del deterioro senil. Es-
ta nueva categoria clinica provoca que situaciones que estaban normalizadas y que, por
tanto, eran inocuas desde el punto de vista de los poderes publicos, pasen a convertirse
en un fema de Estado y desencadenen un repertorio de demandas para que la Adminis-
tracion asista al anciano con demencia en sus necesidades.

A este respecto, nuestros informantes han sido unanimes al considerar que el Estado de-
be hacerse cargo de la atencion a los ancianos seniles en la medida en que estos estan

enfermos:

Hombre, yo creo que deberia de cuidar el Estado, pero el Estado no se preocupa.
Si tienes algo, te lo has de gastar para eso. Pero el Estado no, dice no.

(Jose Manuel; [B]).

Yo supongo que tendria que intervenir el Estado, pero hay cosas que yo no tengo
muy claras tampoco en ese tema. Es como las pagas esas que dan, las pagas sin
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cotizacion que se dan ahora [se refiere a una prestacion econdomica que se otorga
al familiar que cuida a una persona considerada dependiente]... Yo creo que de-
beria de estar mucho mas mirado a quién se lo dan y a quién no y supongo que el
Estado tendria que intervenir porque hay mucha gente que no tiene donde caerse
muerta... Si has trabajado, ya has pagado bastante en esta vida; como dice el
otro... llevamos toda la vida pagando para que cuando uno sea mayor te arregla-
sen las cosas un poco, un poquito mejor de lo que estan.

(M? Teresa; [D] [MD]).

Este tema fue también tratado ampliamente en un grupo de discusion. Precisamente en

la época en la que se celebrd la reunion que documentamos, estibamos en visperas de

que se aprobara la Ley de la Dependencia''.

Miguel Angel: Socialmente, ;quién nos lo tiene que hacer?... Yo para mi tiene
que ser el Estado y que se implicase, que ahora esta llegando la Ley de la
Dependencia.

Luis Miguel: Van a apoyarla.

Miguel Angel: La Ley de la Dependencia, y quizés lleguemos a que esto sea un
poco mas... Bueno, va a ser...

Amor: Va a ser mucho lio.

Migel Angel: Pero quien tiene que hacerse cargo de las personas mayores es el
Estado.

Entrevistadora: ;Y la familia?

Miguel Angel: A ver, un hijo no se puede implicar... un padre no se puede
implicar... a ver... siempre se ha dicho: «Un padre es para cincuenta hijos y
cincuenta hijos no son para un padrey... eso partiendo de la base.

Entrevistadora: Repitamelo, Miguel Angel.

Alegria: Un padre es para cien hijos, yo siempre digo cien.

Miguel Angel: Un padre es para cien hijos, pero cien hijos no son para un
padre... o sea... jentiendes la metamorfosis, no?... o sea que... pero claro...
ahora se me ha ido el hilo... Si estamos que el que se tiene que hacer cargo es
el Estado, yo creo que son los servicios sociales implantados por el Gobierno

(Miguel Angel; [S]) (Luis Migel;[SR]) (Amor; [SR]) (Alegria; [SR]).

! La llamada Ley de la Dependencia (Ley 39/2006) tiene por objeto regular el acceso a prestaciones y
recursos sociales. Esta ley, en su art. 1, sefiala que su objetivo es «atender las necesidades de aquellas
personas que, por encontrarse en situacion de especial vulnerabilidad, requieren apoyos para desarrollar
las actividades esenciales de la vida diaria, alcanzar una mayor autonomia personal y poder ejercer
plenamente sus derechos de ciudadaniax.(art.1) La ley define dependencia como el «estado de caracter
permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la
discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de
la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros

apoyos para su autonomia personal» (art 2.1).
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El régimen médico se ha convertido en una guia importante para la sociedad. La profe-
sion médica ha traspasado limites estrictamente clinicos y ha ampliado el territorio de su
radio de accidn hasta alcanzar la prescripcion de formas de vida adecuadas (dietas, esti-
lo de vida, etc). Goffman, en relacién a esto, advierte la tendencia de los pacientes a
«buscar consejo de su médico en asuntos ajenos a la medicina, y la propension del mé-
dico a creerse dotado de una singular aptitud que lo autoriza a admitir esta expansion de
su rol» (Goffman, 2006: 340).

En el caso de la demencia senil, el trabajo de campo nos ha mostrado como los médicos
no solo diagnostican la enfermedad o prescriben un farmaco, sino que en la mayor parte
de los casos determinan el ingreso residencial del anciano.

El informante José Manuel explica como el médico del CAP le recomendd el ingreso

residencial de sus hermanas:

José Manuel: Toda la gente me dice que las ingrese, pero ;como voy a sacar a
una mujer de casa si yo la puedo cuidar?
Entrevistadora: ;Qué te dicen en el CAP?
José Manuel: Que las ponga en una residencia...
Entrevistadora: ;A las dos? ;A Mari Carmen y a Maria Pilar?
José Manuel: Si, ya te digo... El médico de cabecera, el Dr. Aguila, ayer me dice:
— José Manuel, que estas perdiendo la salud.
— (Qué quiere? ;Usted qué haria?... Dr. Aguila, usted pongase en mi sitio.
(Qué haria?... Una incapacitada y una que estd... que a veces va bien,
(qué haria?... ;Las meteria? jj;Si no quiere!!!, €sa no quiere [se refiere a
Mari Carmen, que él considera que no esta incapacitada].

(Jose Manuel; [B]).

Este papel extraclinico del médico, que se concreta, en este caso, en la «prescripciony
del ingreso residencial de la persona con demencia, se refuerza constantemente, alimen-
tado por la propia subrogacion que hacen en el médico los familiares en relaciéon a deci-
siones de este tipo. Asi, una de las preguntas que invariablemente aparecen, mas pron-
to'*? que tarde, durante la relacion clinica, es: «;Cuando tendré que ingresarlo?».

Por otra parte, los manuales y guias que se distribuyen en los centros de salud conside-

ran que los ancianos en una fase avanzada de demencia necesitan de cuidados especiali-

132 Nuestra observacion nos ha mostrado que, ante la comunicacién de un diagndstico de demencia, la
pregunta por el prondstico no se refiere a los afios de vida que le quedan a la persona, sino al prondstico
de tiempo durante el cual la persona con demencia conocera a sus familiares y del tiempo que resta hasta

que tengan que ingresarlo en una residencia.
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zados que una familia no est4 en condiciones de proveer, por lo que la atencion adecua-
da pasa por el ingreso en una residencia. Las guias y manuales de ayuda sobre la de-
mencia presentan como indiscutible la afirmacidn anterior: la dan por hecha y conocida
(Unitat de Valoracio de la memoria i Demeéncies, 2006: 32; Sanitas, [sin fecha]: 62).
Transcribimos, en este mismo sentido, las palabras de una neur6loga en una charla ante
familiares de personas con demencia: «los frontotemporales [se refiere a las personas
con demencia frontotemporal] se han de ingresar antes que las otras demenciasy.
Igualmente, las diferentes plataformas de divulgacion informan a los familiares que cui-
dan al anciano senil que han de estar «preparados para solicitar ayudas sin renunciar a la
institucionalizacion» (Direccién General de Mayores, 2006: 47).

La atribucion de la decision del momento del confinamiento residencial a una instancia
experta conlleva, como estamos viendo, la emergencia paralela de un componente afec-
tivo que justifica la decisién no ya en términos técnicos, sino también emocionales. El
saber clinico rebasa el limite de lo que le es propio y dictamina sobre lo que esta bien y
lo que estd mal en términos absolutos. Incluso cuando el ingreso residencial se concreta
en el momento en que la persona enferma deja de reconocer a sus familiares, incluso en
ese momento suele ser necesaria la concurrencia de justificaciones morales («sera lo
mejor para ¢l/ellay) para que la decision se concrete.

Frente a la obligacion moral de cuidar a los ancianos en familia, ha aparecido un nuevo
discurso, emitido desde la autoridad clinica y que recogen las guias para cuidadores, que
advierte sobre el estrés y la carga que provoca el cuidado de un anciano demente. Desde
diferentes instancias (médicos, trabajadores sociales, psicologos, asociaciones familia-
res, prensa, etc.) se difunden recomendaciones para evitar la sobreimplicacion del cui-

dador (y con ello, la carga)'*. Estas recomendaciones, avaladas por un gran nimero de

133 En el afio 2010 se implanté en Barcelona el objetivo segun el cual el médico de cabecera debia enviar
a un trabajador social del CAP a los familiares de las personas que fueran diagnosticadas de demencia.
Eprofesional trabajador social tiene el cometido de examinar, entre otras cosas:
Caracteristicas estructurales de la familia, distribucién de roles, relaciones previas, situacion
econdmica, entorno geografico y equipamientos, grado de estabilidad del entorno, percepcion
sociofamiliar de la situacion, funcionamiento scial y familiar de la persona con demencia,
habitos, impacto en las expectativas de vida de los cuidadores, etc. (Cafiabate et al., 2012:

61).
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estudios «cientificos» (de los que hemos dado cuenta en paginas anteriores) sobre los
efectos de la carga en el cuidador, amplian el alcance de la afectacion provocada por la
demencia. La demencia senil, encarnada por lo general en la enfermedad de Alzheimer
como su arquetipo, aparece, asi, como una patologia que arrasa con todo aquello que
encuentra a su paso: la persona con demencia, pero también, al mismo tiempo y desde el
primer momento, todos aquellos que la rodean.

La interiorizacidn de las recomendaciones clinicas conlleva que, como método para evi-
tar la carga derivada de los cuidados, aparezca como legitima la utilizacién de recursos
extrafamiliares en la atencion del anciano senil. La informante Remei explica como, a
diferencia de lo que se denominaba arterosclerosis, la enfermedad de Alzheimer impli-

ca ingresos hospitalarios y cosas raras:

El pitjor que em podia passar a mi. No el pitjor que em podia passar a mi, no, lo
pitjor que li podia passar a ella, eh!..., per que és una cosa, precisament, que va
en contra de tota logica, es una enfermetat que... a veure... pues a veure, no co-
neixes, no coneixes del tot, pues no és com una malaltia que pugui ser... a veure
com posem a dir, un cancer, pues... que tota la vida hem viscut que la gent moria
d’aixo, ara ha avangat molt, pero bueno, ja és una cosa que t’ estas més familia-
ritzat, no?..... Un parkinson, bueno, associes a tremolors, jvale!, pero tampoc
penses que vagi més enlla. Vull dir, una cosa pues que.... Abans I’arteriosclerosi,
si es podia arribar ja... arribar a una deméncia. Perquée jo havia vist el cas
d’una avia per part del meu primer exmarit que es volia casar i... bueno... unes
xifladures i unes coses... pero bueno va ser poc temps i tampoc no se li van donar
atencions... a veure la tenien a casa els meus exsogres i... pero no la van a por-
tar ni a metges ni a res. Al cap d’un temps pues es va morir i ja... no es allo de
viure hospitals ni ingressos ni coses rares.

(Remei; [D]).
La asimilacion de persona con enfermedad de Alzheimer = persona ingresada en espa-
cio residencial es casi automatica y aparece como totalmente subjetivada en los medios
de comunicacion. Las asociaciones de familiares de personas con demencia e instancias
expertas del &mbito sanitario y social exponen recurrentemente el déficit de plazas resi-
denciales, lo cual no hace sino retroalimentar la imagen que asocia la enfermedad al

confinamiento:

El objetivo de esta evaluacion sociofamiliar es de determinar las demandas y privaciones que pueden
aparecen en la atencidn a la persona con demencia, asi como detectar las situaciones que se consideran de

riesgo para el estado emocional del cuidador, atendiendo a su nivel de carga .
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Con residencias publicas escasas y las privadas demasiado caras, el 80 % de los
enfermos permanece en sus casas, segin la Asociacion Nacional del Alzhéimer
(El Pais, 21-09-2010).

En Valencia hay 8000 enfermos de Alzheimer y hay una sola residencia publica
(El Pais, 8-12-2005).

[La Ley de Dependencia necesita]... un mayor compromiso politico para garanti-
zar una mayor dotacion econdmica que realmente sirva para atender adecuada-
mente a los pacientes aquejados de Alzheimer; en este sentido, deberia ofrecer
mas residencias de ancianos y centros de dia adecuados para atender a estos pa-
cientes (La Vanguardia, 20-0-2011).

En la linea que recogen las crdnicas periodisticas, Juana Maria, una psicéloga que diri-
ge unos grupos de apoyo a familiares de personas con demencia senil en la Asociacidon
de Familiares de Alzheimer, cuenta que en la asociacién hay dos tipos de grupos, cada
uno con objetivos diferentes. El primer grupo estructura sus objetivos alrededor de la
formacion y aceptacion de la demencia y de la utilizacién de recursos que ayuden al
cuidador en la atencion de su familiar. El segundo grupo tiene el objetivo tnico de tra-
bajar con sus integrantes la aceptacion del ingreso residencial. En este sentido, desde la

asociacion se presenta el ingreso residencial como un hecho inevitable:

O sigui que en la primera fase es prepara al familiar: es dona informacio [sobre
la enfermedad] i es prepara per buscar recursos i per acceptar-los, que a vega-
des també costa acceptar un recurs: que vingui algi a casa, o portar-lo al centre
de dia... El segon grup és elaboracio de dol i acceptar un ingrés definitiu en re-
sidencia

(Juana Maria, [PS]).
Segun el estudio RESYDEM (Lopez Mongil, R. et al. 2008) realizado a nivel estatal, el
61,7 % de las personas ingresadas en una residencia tienen algun tipo de demencia. Se-
gun el estudio de Jiménez (Jiménez, et 4l. 2008), también de dmbito espaiiol, la demen-
cia constituye uno de los sindromes geriatricos mas prevalentes en el medio residencial,
donde se calcula que el 60-80 % de los ancianos presentan algin grado de deterioro
cognitivo, y el 20-30 % muestran ya una demencia avanzada (Jiménez, et al., 2008). A
nivel de Catalufia, en una conversacion con un informante expert0134, técnico de pro-
gramas sectoriales de servicios sociales de la Generalitat, estim6 en mas del 80 % las

personas ingresadas en una residencia que tienen algun tipo de demencia senil.

"** El encuentro con este informante tuvo lugar en septiembre de 2011.
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La identificacion de la enfermedad de Alzheimer con la institucionalizacidon esta tan
arraigada que ha devenido, incluso, la justificacion principal que se expone cuando do
se trata de argumentar, desde instancias biomédicas, la necesidad de tratamiento y diag-
nostico precoz del sindrome demencial. Tanto lo uno como lo otro tendran como resul-

tado la posibilidad de retrasar la evolucion de la demencia y la institucionalizacién

El cribado cognitivo representa un primer paso, previo a una evaluacion mas de-
tallada, que puede ayudar a identificar, de manera temprana, casos bajo sospecha
de demencia (...) podria producir beneficios en varios niveles: a) iniciar la inter-
vencion mas adecuada, farmacologica y psicosocial, con la esperanza de retrasar
la evolucion de la demencia y la institucionalizacion (Contador, 2010: 677)

El tratamiento[los anticolinesterasicos] parece disminuir la carga del cuidador y,
posiblemente, retrasa el internamiento (Alberca, 2006: 293)

3-Confinamiento versus atencion especializada.

De un analisis historico del internamiento se desprende la existencia de dos tipos con-
trapuestos: la reclusion del siglo XVv1iI, que excluia a los individuos del circulo social, y
la que aparece en el siglo XIX, que tiene por funcidn ligar a los individuos a los aparatos
de produccion, formacion, reforma o correccion (como por ejemplo las fabricas, los
hospitales, la escuela...). La reclusion del siglo Xv1II tenia como finalidad principal ex-
cluir a los marginados o reforzar la marginalidad'*® expulsando a los anormales a espa-
cios segregados de la ciudad, mientras que el encierro del siglo X1X busca, por el contra-
rio, la inclusién y la normalizacidon (Foucault, 1999d:248). El ingreso residencial de los
dementes se aproxima mas al modelo de reclusion del siglo XVIII que al encierro institu-
cionalizado del siglo X1X. El confinamiento de las personas enfermas con demencia es,
como vamos a ver en las paginas siguientes, un ingreso de exclusién y no de normaliza-
cién o inclusion.

Las residencias (incluso las que se autodefinen, en su publicidad y elementos promocio-
nales, como «residencias especializadas en personas con demencia») no son institucio-
nes médicas destinadas a la curacion o a la rehabilitacion de personas seniles. Por una
parte, y como ya se explico ampliamente en un capitulo anterior, porque este tipo de

enfermedades son incurables. Por otra, porque las residencias estdn administrativamente

135 ; . . .y .y
Por su conducta y su desorden se habian convertido en marginales; era una reclusion de exclusion.
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adscritas a organismos vinculados a departamentos de servicios sociales, en lugar de
estarlo a organismos sanitarios. En Catalufia las residencias dependen del departamento
de Benestar Social i Familia, pero no del departamento de Sanitat. Por otra parte, no es
el caso que estos centros presten la atencion médica especializada que se presupone que
estarian en condiciones de prestar al tratarse de centros, ellos mismos, especializados.
En primer lugar, la normativa residencial sefiala que la atencién médica a las personas
que estan en una residencia se ha de proporcionar —siempre que sea posible— mediante
los recursos comunitarios (centros de atencidon primaria y hospitales). Asimismo, la
normativa establece que bastan diez horas al afio (por persona ingresada) de presencia
del médico de la institucion para cumplir con la legalidad'*® (Ordre ASC/32/2008, arts.
6.5y 6.12).

La normativa por la cual se rigen las residencias sefiala que el personal que atiende a los
ancianos con demencia ha de tener «la formacion adecuada en este ambito» (Ordre
ASC/32/2008). Sin embargo, como hemos visto, hasta la década de los 80 del siglo pa-
sado el deterioro senil no empezo a ser considerado una situacion patolédgica. Es por ello
que muchas de las personas que trabajan en este campo no han tenido la ocasién de
formarse adecuadamente para ejercer su trabajo (ni médicos, ni psicélogos, ni gerocul-
tores ni auxiliares de geriatria). En este sentido, en una de las residencias de ancianos
que visitamos, la direccion del centro reconocid que, dada la escasez de gerocultores y
auxiliares de geriatria, bastaba que los profesionales contratados acreditaran que, ellos
mismos, se habian ocupado del cuidado de un familiar. Esta falta de formacidn del per-

sonal de las residencias es una de las quejas recurrentes de las personas que tienen algun

13¢ Esta ratio de horas de presencia es la que marca la ley, tanto en casos de personas con dependencia
moderada como en aquéllas consideradas grandes dependientes. La evaluaciondel grado de dependencia
de la persona se realiza de diferentes maneras: cuando ésta ocupa una plaza subvencionada, la administra-
cion publica determina, en la propia resolucion de la subvencién, qué grado de dependencia tiene. Si el
ingreso se produce de forma privada, es la residencia quien determina el nivel de dependencia adminis-
trando unas escalas de valoracion estandarizada que cuantifican la necesidad de ayuda que tiene la perso-

na.
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familiar ingresado, asi como de muchos profesionales que trabajan en este sector. Esta

falta de preparacion es, igualmente, la vision dominante en estudios y articulos'”:

Yo creo que deberian estar mucho mas formados de lo que estan, la verdad es que
aparte de charlar mucho y la verdad es que estan muy... les falta muchisima for-
macion y muchisima profesionalidad, pero a lo bestia. Hay dos o tres bien, pero
la mayoria se dedican a nada, no tienen ni idea. Ya te digo que un dia se cayo una
abuela y vi como la levantaban estirando del brazo, que pensé: «se lo van a arran-
car»

(M? Teresa; [D] [MD]).

Bueno, yo tengo mi titulo de auxiliar, pero muchas chiquitas de ahora no vy...
ahora por lo que me dicen, si que estd mal, ahora voy menos de visita, [...] me
pongo mala, porque mira... te he dicho antes que no soy racista, pero alli hay mo-
renitas: alli hay sudamericanas’™®... aquello no es lo mismo, aquello ha cambia-
do.

(M? Visitacion; [W] [GER]).

Del mismo modo, también en la prensa encontramos la misma critica a esta falta de
formacion:

Hay que fijar el foco en la formacion no solo de familiares y cuidadores no profe-
sionales, sino también del personal de residencias y centros de dia, «preparados
para atender a personas mayores, pero no con Alzheimer» (E/ Pais, 21-09-2010).

Esta percepcion de falta de formacion no se refiere en exclusiva al personal auxiliar de
las residencias, sino que alcanza también al personal médico. En el trabajo de campo
hemos observado cdmo los médicos especialistas expresan su contrariedad ante la esca-
sa capacidad de los médicos de las residencias, en especial cuando estos ultimos emiten
indicaciones clinicas que los especialistas consideran del todo inapropiadas. Esta contra-
riedad se exacerba cuando estos médicos de residencia reformulan unilateralmente la
prescripcion del especialista. La mayoria de las veces, el especialista considera que estas
prescripciones y cambios en la medicacion tienen poco rigor técnico. Esta situacidn, por

otra parte, retroalimenta la idea que tienen muchos profesionales de que los facultativos

7 La critica a la poca formacién de los profesionales es consustancial a la existencia misma de las
residencias. Es posible encontrar expresiones de descontento a este respecto a lo largo de las décadas
(ICESB, 1992; Kaufmann et al., 1996; Kitwood, 2003; Loépez et. al., 2007).

138 Durante la entrevista, nuestra informante utilizé varias veces el término sudamericana como sindnimo
de “persona con falta de formacion en este ambito”. El desprecio por las profesionales que han venido del
extranjero no es un hecho aislado; durante el trabajo de campo han sido constantes las referencias a las
panchitas, o machupichus, para designar a las personas venidas de fuera, con poca formacion en

demencias, que atienden a personas con demencia las que se considera que tienen poca formacion.
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que sélo ejercen en residencias son médicos con poca formacion y que, precisamente
por eso, trabajan en una residencia. Médicos anodinos, que probablemente no han apro-
bado el examen del MIR'*® y que no han encontrado otro sitio para ejercer. Esta es la vi-
sion convencional del médico que trabaja unicamente en residencias.

M? José es una geriatra que compagina el trabajo en un CAP con un empleo en dos resi-
dencias. Mantuvimos contacto con ella varias veces durante el trabajo de campo. Esta
informante sabe de la percepcion que se tiene de los médicos que trabajan en una resi-
dencia, pero reconoce, asimismo, que las razones para la construccion de este estereoti-
po no son infundadas. Segun el razonamiento de M* Jos¢ la contratacion de cargos téc-
nicos (médicos, enfermeros, directores, trabajadores sociales...) por parte de los grandes
grupos empresariales (que capitalizan, cada vez en mayor medida, este tipo de servicios
geriatricos) se realiza de forma protocolaria desde los servicios centrales de estas redes

empresariales, de tal modo que

«el salario est4 pactado por convenio y les es igual que tengas un premio Nobel;
solo necesitan un médico para que haga las recetas de la residencia, todo lo demas
no les importay.

Kitwoord (2003: 214) apunta que el origen del escaso reconocimiento de los profesiona-
les que trabajan con ancianos esta en la devaluacidén de la propia ancianidad. De este
modo, aquellos que asisten a y trabajan para este colectivo (gerocultores, terapeutas
ocupacionales de residencias, etc.) cargan con el mismo estigma que tienen los ancianos
en nuestra sociedad. En este sentido, hemos podido observar que la extension de la falta
de reconocimiento se expande hacia todo aquello que toca una residencia. Asi, la escasa
consideracidn publica no se circunscribe al ambito de los médicos generalistas que tra-
bajan en residencias, sino que se extiende a los geriatras'*.

En nuestra opinidn, sin embargo, la reclamacion reiterada de un alto grado de formaciéon
y de especializacion de los profesionales que atienden a las personas con demencia en

los centros donde éstos estan confinados remite directamente a la razén principal por la

13 E] examen MIR es una prueba que se realiza para poder acceder a la formacién de médico especialista
en Espafia. Para conseguir esta titulacion hay que estar entre 2 y 5 afios como Médico Interno Residente.

' Tanto a los neur6logos como a los psiquiatras y a los geriatras se les presupone la capacidad para
diagnosticar demencia senil. La diferencia entre ellos es que (simplificando) el objeto de la neurologia es
el cerebro; el de la psiquiatria, el comportamiento, y el de la geriatria, los ancianos. De aqui la devalua-

cién de esta ultima especialidad.
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cual se justifica el ingreso residencial que, como hemos visto mds arriba es, sobre todo,
técnica. El razonamiento que subyace tras la decision de un ingreso residencial tiene, en

cierto modo, la forma de un silogismo légico:

1) La persona con demencia exige unos cuidados muy especificos que solo pueden
ser prestados por personas con formacion experta.

2) Solo estas personas disponen de los conocimientos y las estrategias para atender
adecuadamente a la persona enferma.

3) Elactual cuidador familiar no dispone de estos conocimientos.

4) Por tanto, /o mejor para la persona enferma en que sea ingresada en un centro

especializado.

Asimismo, de lo expuesto hasta ahora se concluye, sin espacio para la duda, que los
centros residenciales no son centros de atencion especializada a las personas con de-
mencia, sino centros de confinamiento gracias a los cuales estas pueden ser retiradas del
espacio publico y recluidas en un espacio de exclusion.

En cualquier caso, el discurso extendido es que las residencias de ancianos son espacios
especializados de atencidn experta y, gracias a €l, los familiares de una persona con de-
mencia justifican por este motivo el ingreso. Nuestro informante Miguel Angel razona

asi sobre el ingreso de su suegra con demencia senil en una residencia:

Yo creo que tienen que estar en una residencia en que los traten... que los traten
como es debido, porque ti, en tu casa, por mucho que quieres no tratas... Ademas
es que no sabes como puedes tratar a una persona que te esta diciendo... que esta
viendo...

-iEcha a esos que estan ahi en la puerta!; venga, échalos de ahi!
Y no hay nadie.
(Miguel Angel; [S]).

4-La residencia como institucion disciplinaria

Toda institucion necesita de un reglamento para funcionar eficazmente. La reglamenta-
cion de la residencia enmarca la totalidad de la vida de la persona senil y, puesto que
esta vida transcurre dentro de la institucion, esta ltima toma la condicion goffimaniana

de «Institucion total», definida como:

Lugar de residencia y trabajo donde un gran numero de individuos en igual situa-
cion, aislados de la sociedad por un periodo apreciable de tiempo, comparten en su
encierro una rutina diaria administrada formalmente (Goffman, 2001: 12).
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Goffman sefala tres caracteristicas centrales en la institucion total:
1) Todos los aspectos de la vida se desarrollan en un mismo lugar y bajo una mis-
ma autoridad.

2) La actividad que realiza un interno es equivalente a la realizada por cualquier
otro interno. Todos los internos, por tanto, son indistinguibles entre si; tienen la
misma consideracion.

3) Todas las actividades estan programadas y regidas por un sistema de reglas (Go-

ffman, 2001).

Las residencias asistidas son, en sentido goffmaniano, instituciones totales, por cuanto

cumplen las tres caracteristicas:

a) La vocacion de las residencias (Decret 284/1996) es sustitutoria; la persona que
ingresa en una de ellas realiza una auténtica mudanza. El ingreso del anciano re-
presenta, en la mayoria de casos, romper con el medioambiente material, social y
cultural en el que hasta entonces discurria su vida. El ingreso en una residencia
tiene un caracter diferente a la entrada en cualquier otra institucion (como un
hospital): la estancia no va a ser temporal'*'. Significa, irremediablemente, una
inflexioén en la biografia de la persona ingresada; una inflexion que, seguramen-
te, sera la ultima. A partir del ingreso en la residencia, la vida de la persona va a
transcurrir integra, total y definitivamente intramuros de la institucion. En la re-
sidencia se come, se duerme, se pasa el tiempo de ocio y, eventualmente, se hace

uso de los servicios de la comunidad: peluqueria, podologia, atenciéon médica,

! Durante nuestro trabajo de campo hemos comprobado como, efectivamente, el internamiento tiene un
caracter definitivo practicamente en todas las ocasiones. Si hemos constatado, durante nuestra
observaciodn, que en algln caso, personas que eran ingresadas en una residencia con la intencidon de que su
ingreso fuera indefinido dejaban, sin embargo, la reidencia inicial para ser ingresadas en otra. Los
motivos de estos traslados son diversos: una atencion considerada inadecuada, un coste excesivo, la
obtencion de una plaza subvencionada en otro centro, etc.). Durante nuestro trabajo de campo, s6lo dos
personas que fueron ingresadas en una residencia con la idea de que fuera un ingreso indefinido volvieron
a su domicilio: la primera porque la familia no pudo continuar asumiendo el coste del ingreso, y la
segunda porque la cuidadora se arrepintié. Cabe decir, en este ultimo caso, que a los dos meses volvid a

ingresar a su familiar y que, esta vez, el ingreso fue definitivo.
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cuidado personal... todos ellos son servicios que se prestan en el interior del es-

pacio residencial'*.

La aplicacion de los protocolos internos de funcionamiento residencial comporta
un trato igualitario de los internos. Este trato estandar refuerza la imagen de ho-
mogeneidad entre los ancianos confinados. En la residencia, la edad y las facul-
tades mentales disminuidas aparecen como categorias esenciales, como catego-
rias estructuradoras. En estas instituciones de confinamiento el anciano con de-
mencia se convierte en un demente sin mas; las otras variables (género, profe-
sidn, aficiones, conocimientos, habilidades, biografia, haz de relaciones sociales
y familiares, etc.) que en el espacio publico no solo se tienen en cuenta, sino que
permiten construir su identidad social como persona, en la residencia permane-
cen ocultas. La distincion entre residentes no viene dada por sus caracteristicas
propias como sujeto, sino por la de sus relaciones de filiacion familiar. En este
sentido, es frecuente observar que el residente «es» en calidad de ser el «padre
de», la «madre de» o la «pareja de». De este modo, son, precisamente, los fami-
liares los que le otorgan la identidad.

En todas las residencias que hemos visitado, nuestro informante (normalmente el
director o el responsable residencial) nos iba dando referencias de algunos resi-
dentes que encontrabamos durante nuestro recorrido. La informacidn se estructu-
raba invariablemente alrededor de tres items: el tiempo de ingreso, las patologias

del residente y quiénes eran sus familiares. Algunos de los comentarios fueron:

— «Este es el Sr. Aturo; hace dos afios que esta con nosotros, desde que se
quedd viudo. Su hijo es bailarin en Londres, al parecer es muy famoso
pero viene a menudo»

— «ésta es la madre del Sr. Blazquez, ;sabes quién es? el diputado del
PSOE»

— «éste es una caso social; los vecinos la denunciaron a Servicios Sociales,
tiene una demencia galopante, su hijo es yonqui y cada vez que viene a
verla la armay. ..

142 Adicionalmente, los residentes que tienen una demencia no pueden salir de la residencia a no ser que

lo autorice su familia y siempre acompafiados de un familiar o de una persona autorizada.
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b) Todo lo que acontece en las residencias estd programado. La disciplina y la ruti-
na que caracterizan el funcionamiento de las residencias permite reducir al mi-
nimo la incertidumbre que define la conducta del anciano senil, por lo que la es-
pontaneidad e improvisacion estdn penalizados. Esta linea de funcionamiento
viene reforzada, ademas, por un razonamiento discursivo entre los profesionales
(médicos, trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales, psicélogos, etc.) que
justifica la reclusion y la rigidez de funcionamiento de las residencias por los
efectos sobre la propia evolucion de la enfermedad y sobre el grado de deterioro
que comporta en los enfermos. Segun este discurso, el funcionamiento rutinario,
pautado y predecible es beneficioso para el anciano senil ya que contribuye a
minimizar la confusion que el deterioro cognitivo les provoca, favoreciendo, de

este modo, la autonomia del residente (Brijnath et al., 2008).

Las residencias donde, en la actualidad, se recluye a los ancianos seniles estan a medio
camino entre las instituciones totales que tienen el objetivo de «cuidar de las personas
que parecen ser, a la vez, incapaces e inofensivas» (Goffman, 2006: 18) y entre las que
cuidan a personas que «incapaces de cuidarse por si mismas, constituyen una amenaza
involuntaria para la sociedad» (Goffman, 2006).

Dado que las residencias son instituciones de custodia, la nocion de control es el eje que
las organiza'®’. Las residencias asistidas son instituciones disciplinarias. Son un ejemplo
de aplicaciéon de disciplina para normalizar la desviacion. En el funcionamiento de las
residencias los espacios y las actividades estan protocolizados y reglamentados'**
especificamente para conseguir este objetivo.

Se ejerce la disciplina a partir de reglamentos que regularizan tanto el control del tiempo

como el control de los espacios. Asi, por lo que se refiere al control sobre el tiempo, se

' En un contrato de 1980 firmado entre Céritas Diocesana y el Departament de Benestar Social se mues-
tra con completa claridad esta vocacion de vigilancia y control. En una de las clatisulas del documento se
explicita el objeto del acuerdo: “I’objecte del contracte €s la gestio del centre [...], que oferira una atencid
de vigilancia global de la persona”.
144 1 a normativa comun de las residencias sefiala que, como minimo, los protocolos que debe de tener una
residencia son:
Protocols d’acollida i adaptacio, aixi com de protocols per a la correcta atencio
d’incontinencies, caigudes, contencions, lesions per pressio i higiene, i administracio de

medicacio. (Decret, 176/2000, art. 10.8).
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fijan horarios para dormir, despertarse, comer, pasear, realizar hobbies; incluso se
establecen horarios y pautas para evacuar los residuos corporales: en algunas
residencias hemos podido observar como se «invita» a la persona a ir al retrete cada
cierto tiempo aunque no tenga necesidad'®. Por lo que se refiere, en segundo lugar, al
control sobre los espacios, las normas de régimen interno de cada residencia fijan,
invariablemente, el tipo de actividad permitida en cada espacio, asi como el control
sobre los accesos y el establecimiento de espacios restringidos regulados por medio de
mecanismos de seguridad y cédigos de acceso, de los cuales, por tanto, los residentes
alli confinados no pueden salir ni otros residentes entrar. Son las llamadas plantas de
psicogeriatria. En ellas se ubica, precisamente, a los ancianos con demencia que tienen
trastornos de conducta o a aquellos de quienes se supone que presentan riesgo de fuga.
También se confinan a plantas inaccesibles los ancianos cuya demencia estd ya en fase
terminal.

Tanto los residentes como sus familiares intentan burlar recurrentemente las técnicas
disciplinarias. Las dos proscripciones mas atacadas tienen que ver con la comida y la
movilidad. Los familiares entran comida (normalmente dulces) a escondidas del
personal de la residencia; y hay residentes que salen de las instalaciones sin “permiso”
(las llamadas “fugas”) aunque en la mayoria de ocasiones ninguno de ellos tenga la
percepcion de estar haciendo algo malo o prohibido. A estos intentos de saltarse la
disciplina se oponen técnicas progresivamente mas estrictas. Los familiares que se
saltan la normativa pueden ser sancionados y la persona ingresada, expulsada de la
residencia. Si es el residente quien la contraviene, entonces este corre el riesgo de que
su comportamiento sea considerado un trastorno de conducta y, por tanto, se le
prescriba alguna técnica de contencidn (fisica o farmacoldgica).

Paralelamente a los reglamentos de funcionamiento internos, la normativa residencial
estipula una serie de obligaciones de control e informacidn que han de cumplir todos los
centros, y que deben tomar la forma de un sistema de registros que permitan reunir y
trasmitir informacidn tanto del centro como de sus residentes (Decret, 176/2000 art.

18.10). En estos registros incluyen:

— El censo de residentes, con la indicacion de la ubicacion fisica de cada uno de

ellos (planta, numero de habitacidn...).

'3 Con la justificacion. .. de que el enfermo, asi, mantendrd mas tiempo el control de esfinteres.
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— Un registro de caidas, en el que se indica qué residente ha caido, cdmo ha su-
cedido y con qué sistemas de prevencion cuenta la residencia.

— Un registro de personas con incontinencia de esfinteres y la indicaciéon de la
medida idonea (y, por tanto, aplicada) para su atencion (sonda, pafial...).

— Un registro de las personas que han participado en las actividades realizadas
en el centro (talleres de memoria, juegos, actividades comunes...).

— Un registro de personas con tulceras por presion, con indicacidon de la causa
originaria, tratamiento, fecha de aparicion y fecha de curacién.

— Un registro de las personas a las que se ha realizado algun tipo de contencion
(sujecidn fisica o/y farmacoldgica), con indicacion de la duracion de la medida
y las pautas de movilizacion durante el periodo en que se ha aplicado la con-
tencion.

— Un registro de la medicaciéon que toma cada persona, asi como de quién se la

administra, etc.

Ademas de todos estos registros generales, el centro ha de tener un Plan de Atencion
Individualizada (PAI) para cada residente. En este documento se recogen los objetivos
que se quieren alcanzar (de participacion en actividades, de relacién con otros residen-
tes, de adaptacidn a la dinamica residencial, de relacion con la familia, etc.), las necesi-
dades de la persona y el tipo de ayuda que necesita para llevarlas a cabo, la medicacion,
las actividades dirigidas al mantenimiento de la higiene personal (periodicidad de du-
chas y cuidado del aspecto fisico, tanto personal como de vestuario), la dieta que tiene
prescrita y las actividades en las que ha de participar. En €l, ademas, quedan registradas
las caidas, las ulceras, las contenciones, las visitas que recibe y las incidencias en la

consecucion de los objetivos marcados'*°.

'4® En algunas residencias el PAI se presenta en la forma de una ficha que contiene el nombre del usuario,
las afecciones que sufre, el tipo de necesidades que tiene y a las que se tiene que dar atencion, asi como
un registro de las necesidades que se han cubierto y por quién. Algunas residencias, amparandose en que
el anciano senil no es consciente de sus necesidades y carece de memoria, cuelgan esta ficha en la habita-
cion del residente, para que todo el personal conozca sus necesidades y las pautas para satisfacerlas. La
exposicion publica de esta ficha hace que quede totalmente violada la intimidad de la persona, en tanto
que no solo todo el personal puede tener acceso a informacidn personal (independientemente de que ten-

gan que prestarle atencion o no), sino que también es visible por otros residentes y visitas.
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Todos estos protocolos y registros son mecanismos de control a diferentes niveles. En
primer lugar, como hemos visto, son un mecanismo de control del anciano ingresado.
Pero, al mismo tiempo, lo son también del personal por parte de la direccidon de la insti-
tucion, ya que garantizan que las actividades se realicen de determinada manera, confi-
gurando, de este modo, la cultura institucional. En tercer lugar, se constituyen también
como mecanismos de control de la residencia por parte de la Administracion, ya que los
protocolos de funcionamiento y los registros son obligatorios. Finalmente, en cuarto lu-
gar, la disciplina impuesta al residente acaba trasladandose también a sus familiares,
quienes adecuan su régimen de visitas y las pautas de relacion con la persona ingresada
a los diferentes espacios de disponibilidad que se derivan de la dindmica residencial.

La direccidn de la residencia es la instancia responsable de la persona confinada. Esta
responsabilidad planea invariablemente sobre las disposiciones de régimen interno que
gobiernan el dia a dia de una institucion residencial. Por supuesto, la justificacion insti-
tucional del conjunto de restricciones, constrefiimientos y pautas a las que todos los an-
cianos internados deben ajustarse es que se trata de un conjunto de normas que protegen
a los ancianos recelo de que la familia del interno denuncie lo que pueda considerar una
mala préctica estd presente en todo momento, aunque siempre de forma latente. Un caso
tipico es la aplicacion de medidas de contencidn (fisicas o farmacoldgicas) que implici-
tamente tienen el objetivo de evitar caidas (puesto que son —las caidas y sus consecuen-
cias— las razones mas frecuentes por las que los familiares denuncian a las residencias).
Ademas de las disposiciones que hemos visto hasta ahora, cada residencia incorpora
otras, propias, con las que, una vez mas, se pretende mejorar la calidad de la atencion a

los ancianos ingresados:

— Las habitaciones no se pueden cerrar con llave, con la finalidad de que la per-
sona no se quede encerrada. Ademas, en la gran mayoria de residencias la per-
sona con demencia solo puede acceder a su habitacion para ir a dormir. El ob-
jetivo operativo real es, naturalmente, de control: de este modo la persona con
demencia permanece visibles en todo momento.

— No se permite tener comida en la habitacidn, para poder controlar la dieta que
se le ha establecido. Por este motivo, en todos los reglamentos a los que he-
mos tenido acceso estd prohibido, igualmente, que las visitas traigan dulces o

cualquier tipo de refrigerio.
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— Toda la ropa tiene que estar marcada para saber de quién es cada pieza, pues
se presupone que las personas con deterioro no pueden reconocer su vestuario.

— No esta permitido tener dinero, para que este no se pierda o se haga un mal
uso de él.

— No se permite salir sin un familiar o persona que la familia haya autorizado,
para evitar que el enfermo se desoriente y se pierda.

— Algunos residentes llevan brazaletes que hacen saltar una alarma cuando in-
tentan atravesar la puerta. De este modo se evitan las fugas. La normativa ge-
neral marca, de hecho, que ha de haber un protocolo instaurado para evitarlas.

— En una de las residencias visitadas, el reglamento prohibia las relaciones sen-
timentales entre residentes. En otras residencias esta norma, aunque no esté
escrita, es una norma implicita y conocida por todo el personal (como es el ca-

so de la residencia E/ Liler).

Las restricciones a la libertad que hay en las residencias no difieren de las que, como
hemos visto, pueden imponerse cuando los ancianos enfermos de demencia permanecen
en su domicilio. Sin embargo, para que estas restricciones institucionales puedan poner-
se en marcha con toda su fuerza impositiva, es necesaria una autorizacion. Para algunas
restricciones basta el consentimiento de la familia (que se realiza mediante la aceptacion
del reglamento interno de la residencia). Para otras, ademas de la autorizacioén familiar,
es necesario solicitar o comunicar al juzgado las medidas tomadas (como el encierro sin
voluntariedad de la persona, o la utilizacién de medidas de contencién)'’.

Los reglamentos y las disciplinas que hemos analizado no tienen un objetivo ni pedago-

gico (de reinsercidon en la sociedad) ni punitivo. La disciplina y reglamentos permiten,

7 1a Ley 12/2007 incluyd, por primera vez en una norma legal, una mencidn expresa a los requisitos
para el uso de contenciones en residencias. Concretamente, se reconoce el derecho a:

No ser sometido a ningun tipo de inmovilizacion o restriccion de la capacidad fisica o intelec-

tual por medios mecanicos o farmacoldgicos sin prescripcion facultativa y supervision, salvo

que exista un peligro inminente para la seguridad fisica de los usuarios o de terceras perso-

nas. En este wltimo caso, las actuaciones deben justificarse documentalmente, deben constar

en el expediente del usuario o usuaria y deben comunicarse al Ministerio Fiscal, de acuerdo

con lo establecido por la legislacion (Ley 12/2007, art. 2).
La ley se promulgd en 2007. No obstante, no fue hasta 2010 cuando, mediante unas circulares, se informé
a los centros residenciales de la aplicacion de este articulo y la obligatoriedad de comunicar a Fiscalia la

aplicacion de alguna de estas medidas.
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mas bien, fabricar de manera homogénea cuerpos sometidos; convertir cuerpos cadticos
en cuerpos normalizados y, asi, hacerlos funcionales al sistema institucional. Como se-
fiala Goffman, la aplicacion de medidas disciplinares y los procedimientos de control
van a permitir manejar una masa de internos con un niamero reducido de personas que,
ademads, no tienen que acreditar un nivel elevado de experiticidad y, por tanto, son inter-
cambiables.

Esta rutina de funcionamiento, segin Chagertti (1998: 376-377), se basa en el principio
de que tanto el personal que atiende al residente como la persona ingresada son sustitui-
bles, pues se piensa que el cuidado es una tarea que puede separase de las personas que
lo realizan y de la persona que recibe esta atencion; esto se debe a que ambos se piensan
como categorias generalizables y quedan reducidos a meros roles: cuidador - internado.
En la practica, la rotacion de personal de las residencias es, sin embargo, una de las que-
jas recurrentes de los familiares de los internos. Los familiares manifiestan su descon-
tento al respecto aduciendo que aprender cdmo se ha de cuidar y atender las necesidades
de un enfermo en concreto lleva su tiempo, y que los enfermos no son, en este sentido,
intercambiables. Entre los motivos que, por su parte, los propios profesionales verbali-
zan para justificar la rotacidn esta el salario bajo, los malos horarios y la depreciacion de
este oficio. Implicitamente, se otorga un buen nivel de calidad a una residencia en la que
no haya rotacion de personal.

No creemos que esto contradiga, sin embargo, el caracter de «institucidon total» que es-
tamos atribuyendo a estos centros. Por el contrario, lo que aparece en estas quejas de los
familiares es la reverberacion de aquellas justificaciones originarias que en su dia les
permitieron tomar la decision sobre el ingreso residencial. Recuérdese que los argumen-
tos empleados a tal efecto se referian a la especificidad de los cuidados necesarios para
atender correctamente a la persona enferma, y a la imposibilidad de prestarlos por parte
de los familiares por no disponer de las pericias adecuadas. La rotacion del personal de
una residencia y la intercambiabilidad de las personas que llevan a cabo los cometidos
asistenciales son sefiales, por el contrario, de que las tareas de cuidado las puede hacer
cualquiera.

Aunque el trabajo de los gerocultores se realiza con personas, se acaba convirtiendo en
una actividad sobre objetos (duchas, cambios posturales en la cama, cambio de pafia-
les...). Los cuerpos de los residentes son contenedores vacios de cualquier componente
extraorganico. Devienen, en el dia a dia, puro material de trabajo, con las mismas carac-

teristicas que los objetos inanimados. Asi, son preferibles los ancianos delgados a los
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obesos, o los que presentan un deterioro avanzado sobre los que sufren un deterioro le-
ve, ya que los primeros son «menos rebeldes» a las directrices del personal.

En este sentido, Maria Visitacion, relata como s una anciana con demencia fue expulsa-
da de la residencia porque su obesidad comportaba mucho trabajo a la hora de atenderla.
La narracion de la informante da cuenta, igualmente, de la despersonalizacién con la

que se realizan estas tareas de cuidado y atencion residenciales:

Las monjas escogian quién entraba y quién no. Mira, otro caso. Nos vino una vez
una sefiora muy mayor, muy mayor, que tendria cerca de 100 afios, gruesa, jjjcon
unas anchuras!!!, en sillén de ruedas, jjjcon unas anchuras!!! ;Pues sabes qué, Pi-
lar? Que esta mujer, bueno, la ingresan y no dijeron la enfermedad que tenia [la
informante se refiere a que tenia demencia], pero claro ellas [se refiere a las mon-
jas de la residencia] se iban a misa y yo la lavaba; me decian: ...

—«T1 haz lo que puedas»

pero... Yo pensaba, claro, como ellas no lo hacen, se van y no lo hacen y me de-
jaban ahi, y se iban a misa Y a esta seflora... la Cristina, era para arreglarla mal,
mal, mal; pero yo tenia mucha mano... ;Tu sabes si estan encamados? Los pones
para alla, pones la sdbana, las traes para aca, la vuelves a poner la sabana. Yo ten-
go mucha mucha mano [...] Esta mujer, pues tenia... ;Coémo es esa enfermedad
que da...?... que se tiene tanta diarrea... hoy no me sale ahora mismo... pues cla-
ro... hacer caca y hacer caca... la acababa de vestir y otra vez, y otra vez... y lle-
vaba una faja porque tenia el vientre que le llegaba hasta la rodilla... Mira, para
ponerle la faja... hacias asi con la carne como si fuese masa, se te escapaba... era
para dos personas jjjy la hacia yo sola!!!, jjjyo sola!!! Las carnes que se escapa-
ban... la faja, de estas de cordones de antes, estas fajas que ibas apretando, que
tienes que apretar, mira, sujetandola en la cama, se me caia... pero bueno, la arre-
glaba siempre, siempre... cada mafiana, cada mafiana. Pues cuando ya se dieron
cuenta... jmadre mia!, como yo trabajaba dia si, dia no... pues, Pilar, cuando se
dieron cuenta, llamaron a los hijos para que se la llevaran jjjjy vaya si se la tuvie-

con el cura, porque mucha gente venia alli por el cura. La gente acudia al cura a
contar sus penas, entonces el cura hablaba con ellas y si las convencia... pero
ellas eran las duefias. La echaron... era muy mayor, muy mayor, muy mayor...
pero lo que pasaba es que daba mucho trabajo... |y una peste la residencia!

(M? Visitacion; [W] [GER]).
La distribucidn espacial de los internos en una residencia viene marcada por criterios de
eficacia. La distribucion se realiza normalmente en funcién del resultado de unas esca-
las de valoracion de la autonomia del anciano: todos los internos de una planta necesitan
el mismo tipo de atencidn. Esta distribucion permite saber qué tipo de necesidades tiene
y qué tipo de ayuda precisa un anciano en funcidn de la planta donde esté ubicado. De la
misma manera, la rutinizacion y el horario de las actividades de la residencia también
viene marcada por la conveniencia del personal. Por ejemplo, se levanta antes (a las seis
y media o a las siete de la mafiana) a los internos que necesitan de mas ayuda para el

aseo y el vestido (independientemente de que después se pasen todo el dia inactivos)
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porque a esas horas es cuando coinciden simultdneamente dos turnos de personal (el
turno de noche y el de mafiana). Asi, estas personas pueden ser atendidas por mas tra-
bajadores. Por el mismo motivo, los internos con alta demanda de atenciones son lleva-

dos a dormir a las seis o las siete de la tarde.
5- Residencia: espacio de exclusion

Mediante los ingresos residenciales, las personas con demencia senil son ubicadas en
espacios de exclusion. Mediante este confinamiento, los ancianos dementes son expul-
sados de la sociedad, metaférica y fisicamente. Estos espacios de exclusion operan si-
multdneamente como espacios inclusivos en el sentido en que generan nuevas defini-
ciones que permiten acotar nuevos objetos (Alvarez-Uria, 1983: 140). Al igual que pasa
con la reclusion de la locura (Foucault, 2000a), el confinamiento de la demencia efecti-
vamente la esconde, la retira de la mirada publica, pero en ese mismo movimiento de
ocultacion la designa explicitamente, la sefiala con el dedo'*®.

El confinamiento de ancianos seniles significa la expulsion fisica de la sociedad de la
persona con demencia. Antes, como hemos visto, ha sido necesario completar un proce-
so de despersonalizacion que ha tenido como corolario la pérdida de la capacidad de
obrar. Esta pérdida ha hecho posible el confinamiento. Con el encierro se materializa,
por tanto, la muerte social, que le era previa. Taylor (2008) propone la lectura de la ins-
titucionalizacion del anciano con demencia como rito de paso; como un rito largo en el
que se da un entierro doble. Para este autor, la muerte del anciano senil (y, por tanto, su
primer entierro) se da en la misma puerta de la residencia, en el instante en que se pro-
duce el ingreso. A partir de ese mismo momento, amigos y familiares cercanos a empie-
zan a alejarse de €l (si no se habian alejado con anterioridad) y poco a poco van dejando
de visitarlo. El segundo entierro es, claro esta, el que se celebra tras el fin de las funcio-
nes bioldgicas (Taylor, 2008, p 321).

La informante Maria Teresa, tiene a su madre ingresada en una residencia. En la entre-
vista, expresa su disgusto porque su hermana ha disminuido los dias de visita a la resi-

dencia.

'8 Foucault sefiala que el internamiento ha tenido simultaneamente tanto un papel negativo de exclusion,

como un papel positivo de organizacion (Foucault, 2000a:132).
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Al principio ella iba tres veces a la semana y ahora va una vez y gracias. Lo que
pasa es que luego siempre dice «pobrecita, pobrecita... me da una pena dejarla,
me da una pena dejarla...» ahora le hago menos caso; oigo como ¢l que oye llo-
ver.

(M? Teresa; [D] [MD]).

Nuestro primer contacto con M? Teresa fue en el afio 2004. Entonces vivia con su madre
Josefa, quien acababa de ser diagnosticada de demencia de Alzheimer. Josefa acudia a
diario a un hospital de dia. En el 2008 ingreso en una residencia; la intencién de la fami-
lia era que este ingreso fuera provisional, de no mas de un mes. De este modo M? Tere-
sa, a que habia sufrido un ataque de ansiedad, podria descansar. El ingreso se convirtid
en definitivo. Desde el primer momento, M* Teresa iba a diario a ver a su madre. Verba-
lizaba que se sentia culpable por haberla ingresado e insistia en que habia estado a punto
llevarsela de nuevo a vivir con ella. Se puso entonces en manos de una psicologa de la
residencia para «trabajar» estos sentimientos. Ahora sélo va un par o tres de dias a la
semana. Tanto ella como su terapeuta y sus familiares consideran que este cambio es un
triunfo, un paso adelante en el modo de gestionar correctamente la situacion. M* Teresa

lo explica asi:

Yo ya me la quise llevar para casa; yo cuando ya llevaba un tiempo es que ya es-
taba tan desesperada que le dije a mi hermano: «Mira, la voy a recoger... ». «Ni
se te ocurray, y ahora los miércoles ya vamos a visitarla siempre y voy con mi
hermano. Entonces, los miércoles siempre va ¢l porque venia a visitarla. «Espéra-
te, no vas a verla hasta que vaya yo»; entonces venia ¢l porque me decia «;ves?...
(N0 ves que no esta bien, que...? » pero claro, es que ellos [se refiere a los psicod-
logos y a su hermano, que también es médico como ella; esta en activo] te lo ex-
plican de una forma de... También me ha ido bien eso . Ahora lo llevo bien.

(M? Teresa; [D] [MD]).

Segun lo observado en el trabajo de campo, la eleccidn de la residencia suele obedecer a
criterios de proximidad. Si el ingresado tiene conyuge, la residencia estard cerca del
domicilio de este; si son los hijos quienes realizan el ingreso, la proximidad, en este ca-
so, se referira al lugar de trabajo de alguno de ellos. Los conyuges acostumbrar a visitar
a diario a las personas ingresadas; los hijos suelen espaciar mas sus visitas, especial-
mente a medida que pasa el tiempo.

Nosotros proponemos que el confinamiento de ancianos seniles sea interpretado como
la culminacion de un proceso de marginacidon que se acompaifia y alimenta de racionali-

zaciones discursivas (simultdneas o retrospectivas) que giran alrededor de una supuesta
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incapacidad personal para la provisidn con competencia de los cuidados y atenciones
adecuados al estado de la persona enferma.

Para San Romén (1990: 36), la definicion social de decrepitud no implica tinicamente la
eliminacion del anciano, sino también su disposicion en el momento en que sus intere-
ses o limitaciones impactan con los de su unidad. Llegado el caso, la disposicion de los
ancianos, segun la autora, puede tener dos niveles. Uno es la eliminacion fisica (ya sea
directamente inducida, o bien impuesta por desatencion, etc.). Otro se concreta en la
negacion de la pertenencia del propio anciano al grupo social, cuyo corolario es la desa-
paricién de sus derechos personales, de forma que queda inhabilitado para el control
tanto de si mismo como de otros y de sus bienes. Seglin la autora, que se recurra a un
tipo u otro de disposicion depende, basicamente, de las posibilidades que el grupo del
que forma parte y de la sociedad en su conjunto tengan para soportar a la poblacion
inactiva, asi como del «valor que se conceda a los derechos personales en el conjunto
de la organizacion social en que se inscriben» (San Romén, 1990: 36). La nueva con-
ceptualizacion del deterioro senil como patologia y las caracteristicas que la definen es,
precisamente, la que ha creado un espacio de exclusion que, finalmente, ha tomado la
forma concreta de las instituciones residenciales. Es, este, un procedimiento procesual:
la zona de exclusion abierta por la consideracion de la demencia como una patologia
abre, en primer lugar, un espacio indeterminado —un limbo social— en el que se ubican
los ancianos. Este espacio abierto se cierra sobre si mismo tomando la forma de una ins-
titucion de clausura. Es, mediante este segundo movimiento, como se materializa la
nueva mirada sobre la senilidad. Los nuevos espacios de exclusion exponen aquello que
pretenden ocultar a la mirada. La materializacion de la nueva estructura de significados
toma la forma de las residencias. La creacidon de objetos (la residencia) da cuenta, ella
misma, de la extension y alcance del proceso de subjetivacion de la nueva mirada sobre
la senilidad.

El confinamiento de las personas con demencia en centros residenciales implica que su
biografia queda completada en ese mismo momento. Los cuerpos de los ancianos
recluidos en los centros son cuerpos confinados a la muerte. Mediante el ingreso
residencial se retira de la mirada no solo el desorden social que comporta la enfermedad
sino el sustrato mismo de la vida: la nuda vida. En las residencias podemos encontrar
zonas de exclusion interna: zonas de exclusion dentro de la exclusion. Son las plantas de
psicogeriatria a las que ya hemos hecho mencidén anteriormente. Estas plantas tienen

restringido el acceso, tanto de entrada como de salida. Esta inaccesibilidad suele
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justificarse por el riesgo de fugas de los residentes. Sin, embargo, en estas plantas se
suelen alojar personas en estadios muy avanzados de la enfermedad. Cuerpos que
parecen deambular sin control ni objetivo; cuerpos impedidos, ulcerados, inmoviles,
espasmodicos, organismos basales, volimenes organicos cuya unica posibilidad de
intercambio con el exterior es la metabolizacién y la excrecion. En estas plantas se
confina, en fin, aquello que somos intimamente: zoé (en su término griego); la pura vida
descalificada (Agamben, 1998) el sustrato biologico sobre el cual construimos nuestra
existencia y al que, en ningun caso, podemos sustraernos.

Maria Isabel es una informante que, en el momento en que la entrevistamos, estaba en
una residencia por propia voluntad. No habia sido diagnosticada de demencia ni de nin-
guna otra enfermedad. Habia estado en cuatro residencias, y se quejaba de aquellas que

no tenian estas zonas de exclusion:

El que pasa es que estaves dormint i t’entrava algun malalt al cuarto [la infor-
mante explica lo que pasaba en una residencia en la que estuvo ingresada] ...
s’escapaven... Aqui també passa, ara estem tots molt barrejats, ara han de tan-
car perque un dia a la nit també va comparéixer una que vivia aqui davant i
deia:

Que vagin a la planta dels fugats,; que jo per la nit em trec [’aparella i no els
sento si entren.

[...] A la residencia de Girona els tenien separats... aqui si que no va haver cap
problema. Pot-ser hauria de tornar ...

(Maria Isabel; [RES]).

6-«Cuando no conozca... »

Hemos visto en paginas precedentes que la decisidon den ingreso de un familiar en una
residencia se presenta como una alternativa de mayor calidad comparada con el cuidado
que se pueda prestar en el domicilio y por los familiares. Sin embargo, estos argumentos
racionales se enfrentan a contra—argumentos emocionales. La idea del ingreso residen-
cial se enfrenta a barreras y prejuicios que entran en juego cuando se pone sobre la mesa
la posibilidad de un ingreso residencial.

Maria Luisa, en este sentido, da testimonio de las resistencias a las que se enfrentd
cuando quiso convencer a su madre para que ingresara en una residencia a su abuela con

demencia de Alzheimer:

Jo li deia:

—DMama, pero primer ets tu i després la iaia.
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Es que, es clar, es la meva mare, i llavors jo li deia de mirar una residéncia, i
ella:

—Que no, que no, que no puc.

La gent té una visio com si la residencia és... wow!. Ets el diable perqué la portes
a una residencia... jsi pot ser que és el millor per a ella!

(M Luisa; [MM] [SOC]).

La explicitacion de este rechazo es la actualizacion de las fuerzas que se oponen a la
hora de interpretar el fendmeno la demencia: por una parte, la visidn tributaria de una
consideracidon normalizada de la senilidad, en la que los valores familiares que definen
la situacion estan asentados en costumbres y en relaciones filiales basadas en la solida-
ridad y la ayuda mutua. En esta vision, el cuidado es un deber familiar que queda en-
marcado, ademads, dentro del espacio de la residencia doméstica. Por otra parte, la nueva
visién de la senilidad como demencia senil patologizada propone, ahora, una vision
normalizada de la demencia senil, media en este caso por los expertos y la atencion me-
dicalizada, en la que el familiar no puede asumir los deberes de cuidador por su falta de
competencia y en la que, por tanto, la atencién es centrifugada a espacios de cuidado
exteriores a la familia. La oposicion entre una y otra fuerzas cristaliza en la forma la
contradiccion. Las residencias proliferan como espacios de atencidén experta, pero las
fuerzas de justificacion anteriores desvalorizan estas instituciones refiriendo, precisa-
mente, las homologias con los espacios de exclusidon de los que son herederas. Asi, las
residencias son todavia identificadas, en el imaginario colectivo, con los asilos, y éstos,
a su vez, con lugares de marginacién y de exclusion'®. El marcado caricter benéfico
asistencial que han tenido los asilos ha estigmatizado estos centros y ha reforzado, se-
gun Campos (1996), el rol protector de la familia y la desconfianza de las personas ma-
yores hacia la residencia.

A todo ello (aunque por las mismas razones) hay que afiadir la mala prensa que tienen
estas instituciones, que se alterna, sin aparente contradiccion, con la exigencia a los po-
deres publicos de la ampliacion de su nimero. Las cronicas periodisticas son, en este
sentido, extraordinariamente reveladoras e ilustran con claridad el choque entre dos di-

namicas antagonistas.

149 El informe GAUR (1975) identifica los asilos como espacios hacinados, con internos que en su gran

mayoria son personas indigentes y desvalidas, marginadas, mal alimentadas.
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Un recorrido por la prensa desde 1976 hasta la actualidad muestra como, cuando las re-
sidencias son objeto de noticia, lo son por el aprecio del publico hacia estos centros, ex-
plicitado en la celebracion de la apertura de uno de ellos o en su conversion de objeto de

deseo susceptible de devenir, incluso, una promesa electoral ...

Se ha de completar la dotacién de recursos del distrito (residencias y centros
diurnos para personas con enfermedad de Alzheimer)... en el que viven casi 8500
personas mayores de 65 afios, lo que representa un indice de envejecimiento del
18,85 % sobre el total de su poblacién (£/ Pais, 19-05-2005).

Lo que piden los jubilados [...] una residencia en cada barrio para los jubilados.
(El Mundo Diario, 1-07-1976).

...0 lo son, contrariamente, por el desprecio que suscitan derivado de la mala atencion

percibida, lo que reafirma esta imagen negativa que se tiene de ellas:

Terrible estado. Ancianos dejados de la mano de Dios [...] Denuncia ante el esta-
do de una residencia donde «malviven» unas catorce ancianas que pagan 12.000
pesetas al mes (E! Mundo Diario, 11-02-1976).

No hay calefaccion, solamente una tnica estufa alrededor de la cual se agrupan
seis o siete ancianas, que son las que se levantan de la cama: las que permanecen
en ella, no cuentan con ninguna condicion en sus habitaciones, suciedad, frio y, a
veces, no cuentan ni con sabanas en las camas. Segun el informe (de la Jefatura
Provincial de Sanidad) de dos enfermeras que atienden esporadicamente a las an-
cianas, €stas no estan atendidas médicamente de las afecciones que padecen (E/
Correo Catalan, 12-02-1976).

Es posible que las principales victimas de esta intoxicacion masiva [el texto se re-
fiere a la utilizacion de un farmaco para la demencia] por el afan de lucro hayan
sido pesonas de edad avanzada, a veces en situacion de aislaiento (por ejemplo en
residencias geriatricas). Los escasos recursos disponibles para la atencion geria-
trica se despilfarran. (La Vanguardia, 9-01-2005)La junta de Andalucia ordend
ayer el cierre cautelar de la residencia Ntra. Safiora del Gracia, tras las detencio-
nes practicadas en los ultimos dias de su duefia y de cuatro familaires por presun-
tas estafas, malostratos y sedaciones. (E/ Pais, 23-04-2005)

Toda la familia tuvo claro que nunca la llevarian a un «aparcadero» después de la
experiencia de la abuela con Alzheimer, madre de Roser, en varias residencias ge-
riatricas (La Vanguardia, 9-05-2010).

El caso de responsables de geriatricos que acabaron en los tribunales por las
muertes de varios internos a los que no se habia proporcionado los cuidados que
precisaban, heridas que no se curaban, hacinamiento, falta de higiene, medicacion
excesiva, malnutricion. Ocurridé asi en la residencia Catalunya Llar, de Reus,
donde murieron cuatro ancianos a mediados de los noventa. O en el geriatrico
Alba, en Vallvidrera (Barcelona), unos afios antes (E/ Pais, 21-10-2010).
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6.1. Valores familiares y residencia: amor versus técnica

Ya hemos visto que uno de los motivos de resistencia ante el ingreso residencial de un
familiar es el sentimiento generalizado de que el cuidado de los mayores es un deber
familiar, una obligaciéon moral fundamentada en el principio de reciprocidad. Hay la
asuncion (Hurtado, 2010) de que el lugar més adecuado para cuidar a los ancianos es el
domicilio. Hemos visto anteriormente que las propias disposiciones legislativas que tie-
nen por objeto la organizacion de los servicios sociosanitarios de atencion a las personas
ancianas con demencia asumen, como desideratum, la pertinencia de la atencion domés-
tica en el propio hogar del enfermo. A este fendmeno, vigente en los paises del sur de
Europa, la autora lo denomina familismo. La dependencia que adquiere un anciano de-
mente significa que ha llegado el momento de que sus familiares devuelvan los cuida-
dos que ellos recibieron anteriormente. Segin Comas (1995: 130), en estas situaciones
se ponen en juego el afecto y el deber moral. Las personas enfermas o con discapacida-
des son atendidas por un tema de afectividad y por una cuestién de obligacion moral en
calidad de familiares. Las personas cuidan a sus familiares por un imperativo social que
se ha interiorizado (Bazo et al., 1996), y el contexto microsocial sanciona a aquellos que
no socorren a sus allegados. Es asi que, muchas veces, el ingreso residencial no se lleva
a cabo por miedo al «qué diran los demés» y este «demdsy se refiere tanto a los conoci-
dos y amigos como a los familiares.

Nuestra informante Maria Visitacion explica que, en la residencia donde ella trabajaba,

los propios empleados veian con desprecio que los hijos ingresaran a sus padres:

Nos vino una vez una seflora muy mayor, muy mayor, que tendria cerca de 100
afios, [...] guapita, que habia sido guapa de cara ... Cristina... mira si hace afios
y todavia recuerdo... ;Sabes cuantos hijos tenia? Seis, y la entraron. Y esto lo cri-
ticaban... las monjas y nosotros... con seis hijos, con seis hijos...y la encerraron
en la residencia.

(M? Visitacién; [W] [GER]).

En referencia al ingreso residencial de los ancianos con demencia senil encontramos dos
discursos que se solapan: segin uno de ellos, el anciano senil no estara tan bien atendi-
do como en familia. Segun el otro, las residencias son espacios de fratamiento y cuida-
dos especializados. Se da una confrontacidn entre «amor y carifio», por un lado, y «téc-
nica y especializacion» por otro. A menudo ambos discursos coexisten en una misma
persona y aparece uno u otro segun la situacidon. Sin embargo, hemos podido detectar,

durante nuestro trabajo de campo, la existencia de un sesgo generacional que condiciona
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la aparicion de uno u otro. Asi, entre nuestros informantes de mas edad se aprecia la ge-
neralizacidn del rechazo a la residencia, en pro del cuidado por parte de la familia. Las
personas mayores dicen valorar mas el afecto familiar que el trato y la atencion especia-
lizados. Consideran, por otra parte, que las personas que se acogen en las residencias

son las mismas que, en su tiempo, se acogian en los asilos: ancianos sin familia.

Yo pienso que si las hijas pueden y estan capacitadas tendrian que cuidarlas.
Ellos (se refiere a los padres) nos lo han dado todo, nos han criado, [...] ;Pues
quién me tiene que cuidar, un vecino? Pues me tendran que cuidar mis hijos, que
si yo algo tengo, ellos se lo van a quedar...

(M® Visitacién; [W] [GER] [77]).

Pues si yo me voy hoy... que no me importaria, yo no tengo miedo a la muerte, lo
digo de verdad... le tengo respeto, pero él lo pasaria muy mal porque esta tan
acostumbrado que todo se lo haga yo ... no es por mi, es por el ... pero lo ence-
rraran [llora]. Yo no se lo he dicho a nadie, me sabria mal porque.... el le ha da-
do todo lo que ha podido, cuando era pequefio nos hemos quitado de todo porque
fuera a un colegio... no de categoria, pero bueno... eran los Jesuitas que.... [...]
y lo siento, lo siento... [llora] pero lo encerraran

(Ana M?% [w] [77]).

Yo veo que quien va a una residencia es quien no tiene familia, pues claro, no
tiene a nadie que lo atienda pues ha de estar en una residencia. [...] hay quien se
los saca de encima y los ponen en una residencia. Hay personas que estan bien y
estan en una residencia porque los hijos no las quieren, no quieren viejos, no
quieren viejos... y no saben que el dia de mafiana seran ellos, pero la vida es
asi... No hay tu tia que es asi, es asi...

(Jose Manuel; [B] [81]).

Yo, esto... una residencia, Pilar... yo no sé como decirte... pero yo no, yo no...
yo no soy muy... una residencia para mi es lo ultimo. Yo iria a una residencia si
ella se fuera y me viera sin hijos y sin nietos

(Jose Francisco; [H] [83]).

En los informantes mas jovenes aparecen matices que llevan a la aceptacion y
justificacion del ingreso, tales como: que la atencidén es mejor que la que se pue-
de prestar en el domicilio y a la familia, en todo caso, se le atribuye la responsa-

bilidad de buscar el lugar mas adecuado:
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En casa a veces no se les puede dar el cuidado que se les puede dar en una resi-
dencia. No por quitarlos del medio y decir que son una carga, sino porque consi-
dero que en una residencia van a estar mejor atendidos...Yo creo que tienen [los
miembros de la familia] que buscarle una buena residencia y meterlos ahi, y luego
seguir atendiéndolos, de visitas, ir a verlos... pero es que no se puede hacer nada
mas con personas asi.

(M? Dolores; [SR] [38].

En el cas de que esta vivint en familia i realment es una carrega molt forta per
aquesta familia i que al final dius

—no és eficac el que estic fent i no m’esta donant resultats,

aleshores si que portar-la a un lloc per a que la tractin, a una residencia (...).
Una persona amb Alzheimer al sortir fora... el tema de estimular la memoria, de
motricitat i tot aixo potser esta bé que estigui amb altra gent i que surti fora de
casa i tindria amics nous o que fes companys...

(M Luisa; [MM] [SOC] [26]).

Quan tens un fill no és [’Estat qui es cuida del fill, els cuiden els pares i tampoc
t’estic dient que sigui una obligacio moral del fill que hagi de cuidar el pare,
pero si que penso que ha de trobar una solucio; no significa que hagi d’assumir-
lo ell a domicili, per si que de la mateixa manera que com a fill haura tingut les
seves malalties de petit i els seus problemes i tal, doncs quan ha tingut... els na-
nos que han tingut problemes cronics, o malalties croniques i potser s’ha requerit
d’ingrés en un centre especialitzat, doncs pels pares han buscat el centre i lo que
sigui

(Roberta M?; [GRT] [30]).

6.2. Las de relaciones previas y el encierro residencial

El tipo de relacion previa entre la persona eventualmente a atender y aquellos quienes
deberian atenderla determina la consideracion de la estrategia a tomar una vez llegado el
caso. Ponemos sobre la mesa este factor para dar cuenta de la conjuncion de elementos
que intervienen en la vision del fendémeno y las diferentes capas que se superponen a la
hora de formar una vision sobre é1.

En los informantes mas jovenes, las relaciones familiares son un aspecto que también se
tiene en cuenta y por medio del cual se justifica la posibilidad de que los cuidados se
presten en el domicilio o el ingreso en una residencia.

M? Dolores establece esta distincion entre sus padres:

Mis padres... bueno mi padre sé que va a ser un viejo horrible, [en un momento
anterior de la entrevista explica que no tiene muy buena relacion con €l] y ya te
digo, yo a mi padre no me lo planteo cuidar nunca; iria a una residencia. Pero, a
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lo mejor, a mi madre, si no tuviese ninguna enfermedad de éstas [se refiere a una
demencia], que fuese una persona mayor normal, yo la cuidaria, pero yo sé que
ella no va a querer.

(M? Dolores; [SR] [38].

6.3. Reconocimiento, falta de reconocimiento y residencia
Hay una justificacion comun, independientemente de la edad del informante, para reco-
nocer como aceptable y deseable el ingreso residencial. Esta justificacion apela al grado
de conciencia de la persona. La resistencia al ingreso residencial se amortigua y acaba
diluyéndose cuando la persona deja de reconocer a sus familiares o a su casa y, por lo
tanto, no reconoce lo que le es mas propio: «la ingresaré el dia que no conozca». Maria

Merce, lo verbaliza de esta manera:

Hagués anat a una residencia si ella no s hagués adonat que anava a una resi-
dencia.

(M* Merce; [D] [49]).

Ya hemos visto anteriormente que, en el imaginario de la poblacion, se identifica la ca-
tegoria clinica demencia con la ausencia de (re)conocimiento. Esta posibilidad es la que
marca, a ojos de los familiares, la gravedad del cuadro. En la observacion tanto en los
grupos de apoyo como en las visitas s médicas hemos detectado una evaluacién que in-
variablemente aparece para calificar el progreso de la enfermedad: «No est4 tan mal si
todavia conoce».

El «todavia conoce» es, la gran mayoria de veces, aquel factor que impide el encierro
del anciano senil en una residencia. Se diria que la censura social a la que antes hemos
hecho referencia, que se oponia a la posibilidad del confinamiento residencial, se ven en

este caso extendida y reforzada por la posibilidad de censurar del propio enfermo.

—  «;Qué pensaria de mi si se diera cuenta?»

— «Abhora habla con la tele, pero nos conoce; si la ingresamos, perderia del todo
la cabezay.

Consideraciones de este tipo son las que se esgrimen por parte de los familiares que,
aun aceptando la necesidad objetiva del ingreso residencial, no materializan la decision
en este sentido. Por el contrario, el ingreso parece quedar totalmente justificado (la ne-
cesidad, por tanto, ya no es solo objetiva, sino también subjetiva) en el momento en que
el familiar ya «no conozca». Llegada esa condicion, el encierro queda aprobado tanto

socialmente como per el entorno mas proximo. De este modo, podemos oir: «tuvieron
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que ingresarla, ya no conociay, en referencia a la accidn de terceros respecto de una per-
sona con demencia en fase avanzada.

Desde el punto de vista del entorno familiar préximo, también este momento del olvido
establece una inflexion en la consideracion al respecto del internamiento residencial. La
falta de reconocimiento implica que el familiar ingresado ya no se sentird traicionado

por los suyos:

— «Si se diera cuenta de que lo ingreso, se moriria de pena

— «Si no me conoce, casi mejor que esté en una residencia»
Este cambio de subjetividad (que, en las generaciones mas jovenes se expresa con ma-
yor conviccidn y energia) va de la mano de la aparicidon y extension de un discurso pro-
movido por médicos, expertos y asociaciones y divulgado por diferentes medios (visitas
de seguimiento, reuniones de ayuda mutua, guias, manuales, conferencias, etc.) que no
solo apela a la necesidad de atencion «especializada» que tiene el anciano con demen-
cia, sino a razones Yy justificaciones que ya no se sitiian en el lado del cuidador, sino en

el del propio enfermo. En una de las guias consultadas podemos leer:

Ellos [los sujetos enfermos con demencia senil] no querrian hacer la vida mas di-
ficil para la familia y amigos y, probablemente no son conscientes del impacto
que estan teniendo en nosotros. (Sanitas, [sin fecha]: 62).

Cualquier promesa fue hecha en unas circunstancias totalmente diferentes, cuan-
do no sabiamos toda la carga y estrés que nos esperaba (Sanitas, [sin fecha]: 62).

Segun Gubrium (1986), y a partir del trabajo de campo que este autor realiz6 en los Es-
tados Unidos, la patologizacion de la demencia senil es en realidad la respuesta que se
propone a la demanda social de institucionalizacion.

Segun nuestra observacidn, la institucionalizacién del anciano con demencia no se da
de inmediato tras el diagndstico de la enfermedad. Es més, no se da siempre. No obstan-
te, con la asuncion generalizada del comportamiento senil como un comportamiento pa-
tologico (esto es, con la subjetivacion de este objeto), el ingreso del anciano con demen-
cia senil en una residencia queda socialmente legitimado. Es este el sentido en el que
interpretamos aqui a Gubrium (1986): el diagnostico clinico de demencia formaliza la
demanda de ingreso residencial dentro de un modelo directivo de resolucidén de proble-

mas. Asi, un médico de primaria, en el volante de derivacioén a una unidad de diagndsti-
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co de demencias, puede justificar de esta manera el ingreso de una persona enferma en

una residencia:

— «Deterioro cognitivo-mnésico de meses de evolucion que ha obligado a la fa-
milia, por fugas noctunas y diurnas, a ingresarla en una residencia».

En la misma linea, reproducimos sendos extracto de dos e-mails de la informante Alicia,
hija de una persona con demencia, en los que se justifica el confinamiento residencial
por el transito del caos al orden que aquel comporta. En el primer e-mail, escrito en
octubre de 2011, se expresan las dudas sobre la capacidad de su madre para seguir

viviendo sola:

Des que vam venir al maig, la meva mare ha fet una gran davallada, esta molt
pitjor, fa moltes coses incoherents i jo no sé en quin punt ens trobem. Crec que
no esta per estar sola a casa pero tampoc sé fins a quin punt seria bo que anés a
un centre de dia cada dia.

T'ho dic perque ara va dos dies a la setmana a I'hospital de dia 3 hores, i diu que
només vol anar un dia.

Jo no sé que fer perque ara soc la dolenta de la pel-licula, soc la que l'obliga a
anar als llocs, la que controla els diners, etc. Realment acabo esgotada mental-
ment. Per una banda penso que faig tot el que puc, pero per altra, penso que po-
dria fer més, pero no sé com ni que

(Alicia; [D]).
En el segundo mensaje, enviado en abril de 2012, tres meses después de que su madre

ingresara en una residencia, la situacion se ha normalizado y todo ha vuelto al orden:

Me despido hasta otro ratito y aguantaremos como podamos. Lo importante es
que ella (en la residencia) estda muy bien cuidada y lleva un orden en todo, aseo,
comidas, actividades, etc.

(Alicia; [D]).

7- De vuelta a la concepcion asilar

Las residencias (lo hemos visto antes) no son ni mucho menos espacios en vias de desa-
paricion sino, por el contrario, instituciones en expansion. Las ultimas dos décadas han
registrado un aumento de centros residenciales (tanto publicos como privados) sin pre-
cedentes. Aun asi, las listas de espera para obtener una plaza subvencionada son largas:
en la ciudad de Barcelona en el 2012 la lista de espera para acceder a una plaza de resi-
dencia subvencionada ascendia a 11.652 solicitudes (de 4.765 plazas subvencionadas

que habia en total). Solo a titulo de ejemplo, habia una residencia de 88 plazas que te-
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nian una lista de espera de 660 personas, otra de 96 con 622 y una tercera de 85 con 544
personas en lista' .

Se han reciclado escenarios, métodos y tipologia de internos con respecto a los antiguos
asilos, pero la existencia de un modelo de control y disciplina permanece. Coexisten
viejas formas disciplinarias (las plantas cerradas de psicogeriatria que hay en la gran
mayoria de macrorresidencias a las que ya hemos hecho mencidnpresentan similitudes
estructurales, espaciales y organizativas con los antiguos manicomios) con nuevos mé-
todos de «control sin rejas» (Deleuze, 1996), como la disciplina residencial o la admi-
nistracion de farmacos tranquilizantes, que permiten reducir costes de personal (Menén-
dez, 2002: 180) y normalizan al anciano senil para hacerlo funcional en el sistema de
dominacion institucional. La estructura pandptica de los asilos ha dado paso, en muchas
residencias, a mecanismos de control y vigilancia (tanto de los confinados como del
personal) por medio de camaras de video, que recogen lo que ocurre en los espacios
comunes, y a sensores de movimiento en las habitaciones, que permiten saber cuando
un interno se levanta de la cama a media noche.

Existe, efectivamente, la voluntad politica y social'®' de erradicar la imagen que asocia
al antiguo asilo con la nueva residencia de ancianos. Existe, también, una demanda cre-
ciente de plazas residenciales para acoger a los ancianos dependientes que han emergido
como fruto de la asociacidon que ha vertebrado este trabajo entre enfermedad de Alzhei-
mer — deterioro cognitivo avanzado — necesidad de institucionalizacion. Y subsiste, por
tanto, la una necesidad de seguir asegurando, a partir de instituciones publicas o concer-
tadas con la Administracion, las funciones asistenciales que cumplid el asilo de perso-

152 Nos en-

nas con una elevada necesidad de asistencia y con poco (o0 ningin) apoyo
contramos, en definitiva, con que cada vez hay una mayor numero de personas que ne-
cesitan una atencion que su entorno sociofamiliar no puede prestarles y para las cuales

la alternativa adecuada es la residencia. Y, asi, las dinamicas de poder, por medio de las

"% Los datos has sido recogidos de los registros de Benestar social y familia.

51 En el informe GAUR (1975), que es el primer estudio sociologico sobre la vejez que se realiza en Es-
pafia, se analizan los recursos destinados a las residencias en aquella época. Este informe sefiala que estas
instituciones evocan los relatos tétricos del siglo XIX: espacios de hacinamiento, internos que en su gran
mayoria son personas indigentes y desvalidas, marginadas, famélicas.

132 Recordemos que forma parte de la definicion de residencia «la constant atencié i supervisio i que les
seves circumstancies sociofamiliars [del interno] requereixen la substitucid de la llar» (punto 2.3.2. del

anexo del Decret 284/1996).
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cuales se materializan los saberes para dar forma a la estructura de una sociedad, y que
recorren, como corrientes subterraneas, la historia de esa misma sociedad, se sirven de
dispositivos cuya eficacia ya ha quedado demostrada para dar nuevos pasos en la misma
direccion. Seglin nuestro analisis, la actual concepcion de las residencias no es nueva,
sino que se encuentra originariamente en la fundacion de los asilos: la asistencia a

desamparados y la gratuidad'™.

133 Con la promulgacién de la Ley de la dependencia (LAPAD), la nueva normativa de servicios sociales
impone el criterio de acceso universal al acogimiento residencial, siempre que se cumplan unos criterios
establecidos de falta de autonomia y necesidad de atencion, todo ello sustentado por un informe de un
trabajador social sobre el entorno sociofamiliar de la persona. Este acceso universal tiene su traduccién en
la financiacion parcial o total de los servicios por el Estado. Los baremos que aplica la Administracion
para asignar un plaza residencial consideran, implicitamente, la falta de apoyo sociofamiliar de la perso-
na a atender. Antes de la promulgacion de la LAPAD, el criterio no era implicito, puesto que la peticion de
un ingreso residencial debia documentarse con la exposicion de la situacién econémica de la persona a la
que se habia de ingresar y de un informe social protocolizado en el que se tenia en cuenta (y se contabili-

zaba con valores numéricos) el apoyo sociofamiliar de la persona.
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CONCLUSIONES
Tercer interrogante: ;qué soy?

La tesis de partida de nuestro trabajo era que el deterioro senil, caracterizado en tanto
que sindrome patologico, es una invencién que resulta de la estructura axioldgica de
nuestra sociedad. Lo que hemos tratado de demostrar, a lo largo de las paginas prece-
dentes, es que el esquema de valores que conforman el marco de interaccidn social en el
que nos movemos (el marco axioldgico de nuestra sociedad, al que nos hemos referido
en las paginas precedentes y sobre el que nos ocuparemos con mas detalle es estas con-
clusiones) dificultan un encaje no problematico de la vejez en general y de la demencia
senil en particular.

Nuestra hipdtesis ha sido que la medicalizacion de la demencia legitima la exclusion
social de los ancianos. La colonizacion por parte de la biomedicina de este territorio cu-
ya gestion, hasta hace unas décadas, habia estado relegada al dominio de la familia, o de
la comunidad de proximos, permite naturalizar a posteriori una marginaciéon que ya no
puede darse en los mismos términos ni gestionarse, por tanto, con las mismas estrate-
gias. Asi, la demencia senil se convierte en un nuevo dominio de saber que legitima un
hacer experto que, a su vez y en la medida en que se interioriza en cada una de las sub-
jetividades individuales de los miembros de una sociedad, da a los expertos que lo po-
seen la capacidad de hacer hacer.

Los cambios sociales que han provocado este proceso no han sido objeto de nuestra in-
dagacion. Nosotros nos hemos limitado a constatar el factum de esta metamorfosis de
significados, constatando que, efectivamente, la irrupcion de la biomedicina en la admi-
nistracion de la demencia legitima unas acciones que permiten gestionar técnicamente a
este colectivo y dar una respuesta vista como eficaz a una situacion que la sociedad vive
como problematica.

La demencia senil se ha convertido en un problema médico de modo sobrevenido. An-
tes de los afios 70 la demencia senil no era una enfermedad. Era una condicidn natural
asociada a la vejez que se gestionaba con herramientas que, en ninglin caso, caian bajo
el dominio del orden experto de la medicina.

A partir de mediados de los afios 70 empieza un deslizamiento semantico que provoca
que el término que antes designaba una cosa pase a designar otra: la demencia senil se

convierte en una enfermedad. No es de extrafiar que esta transformacion de significados
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necesite tiempo para consolidarse. En este trabajo hemos puesto de manifiesto, precisa-
mente, las tensiones que afloran en todos los agentes (desde los propios médicos hasta
familiares, periodistas, sociedad en general, administradores publicos, etc.) fruto de la
persistencia de categorias que, aunque estén en retroceso, chocan todavia, frontalmente,
con aquellas que se estan imponiendo sobre ellas. El eje principal de nuestro trabajo ha
sido, precisamente, documentar este cambio. En este sentido, hemos puesto al descu-
bierto las condiciones de posibilidad (las transformaciones en el orden del saber y del
poder) que se han dado para que la demencia senil pase a ser un objeto de dominio cli-
nico y, en esa misma medida, el anciano senil devenga un enfermo. A lo largo del traba-
jo hemos ido sefialando, simultaneamente, la incidencia que han tenido y estan teniendo
estas transformaciones (del saber y del poder) en el orden de la subjetividad; elemento,
este ultimo, que constituye la auténtica piedra de toque para determinar el alcance del
proceso y su eventual consolidacion. Segun hemos puesto de manifiesto, esta apropia-
cion del objeto por parte del orden biomédico es, todavia hoy, una tarea inacabada.
Nuestro analisis de la demencia senil ha sido, en términos de Foucault, un analisis dis-
cursivo. Hemos problematizado lo que se da por evidente; nos hemos preguntado por
aquello que esta en el sustrato implicito del tratamiento que actualmente se da a la de-
mencia senil. Mediante este cuestionamiento hemos podido descubrir las conexiones
entre el saber y las practicas asociadas a la demencia (los ejercicios de poder) que, en
una dindmica retroalimentada, hace posible una relacion de dominio con los ancianos
dementes.

Como hemos visto, la nueva demencia senil se define como un objeto biomédico deri-
vado de la emergencia de una afectacion patologica en tres esferas de la persona: en sus
competencias cognitivas (en las que la medicina detecta, registra y cuantifica un deterio-
r0); en el control del propio cuerpo (tanto de sus movimientos como de sus produccio-
nes) y en el autogobierno de las emociones. En ninguno de estos tres aspectos, sin em-
bargo, la medicina ha sido capaz, a dia de hoy, ni de proponer marcadores diagnosticos
claros e indiscutibles; ni de conceptualizar con precision este sindrome en tanto que pa-
tologia; ni de establecer inequivocamente su etiologia.

Asi pues, el saber a partir del cual se estd construyendo esta nueva categoria es impreci-
so. La propia distincidon entre normalidad y anormalidad (entre salud y enfermedad) en
la vejez no esta perfilada con claridad, y la identificacion de la patologia a partir de un
analisis empirico es confusa. Hemos puesto de manifiesto, por lo que se refiere al trata-

miento experto de la demencia senil, que los presupuestos metodologicos que constitu-
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yen los pilares de la practica biomédica y su cientificidad subyacente (ninguna de sus
afirmaciones debe basarse en otra cosa que no sea la evidencia) no resisten un examen
critico. El ideal cientifico-técnico de neutralidad y objetividad de la medicina moderna
no se materializa cuando se trata de someter a examen las practicas y los saberes aso-
ciados al sindrome que nos ha ocupado a lo largo de estas paginas.

La dicotomia candnica entre lo normal y lo anormal, que constituye uno de los pilares
tedricos para determinar la existencia o no de lo patoldgico, no tiene, en el caso de las
demencias, elementos materiales determinados que permitan delimitar con claridad am-
bas regiones. No hay, como hemos visto, marcadores bioldgicos concluyentes. Es asi
que el discurso biomédico recurre entonces a la estrategia de biologizar la conducta so-
cialmente anormal. Una anormalidad que, por otra parte, resulta extremadamente dificil
de sistematizar a partir de componentes puramente objetivos. El ambito de las conductas
es resbaladizo cuando se trata de establecer taxonomias. Los mismos comportamientos
pueden considerarse de distinto modo segun las circunstancias; comportamientos diver-
gentes, de igual manera, pueden ser tratados segin un mismo criterio atendiendo, como
antes, al contexto especifico en el que se den. Precisamente esta dispersion en la forma
del objeto que se considera para establecer la distincion entre normalidad y patologia
(i.e., la conducta) complica la aplicacion de herramientas de cuantificacion y de medida
orientadas al diagnéstico. En nuestro trabajo hemos documentado la tension que emerge
de esta contrariedad entre la imprecision de un objeto (la conducta) y la necesidad de
cuantificarlo con exactitud (de delimitar claramente su alcance). Las escalas de valora-
cion aplicadas a lo largo de los procesos diagndsticos, aun a pesar de su escasa conclu-
sividad, se constituyen sin embargo como elementos metodoldgicos necesarios, por
cuanto introducen, cuanto menos, una cierta apariencia de neutralidad en el resultado.
No obstante, hemos dejado clara la importancia del componente subjetivo (esto es, de la
apreciacion personal bien del médico que observa a su paciente, bien de los familiares
que describen su conducta) a la hora de distinguir lo que es normal de lo que no lo es.
Este deslizamiento de lo objetivo a lo subjetivo es el que da cuenta de otro deslizamien-
to, mucho mas insidioso, de efectos profundos en la delimitacion relaciones posibles
dentro de una sociedad. Es asi que la evaluacion de conductas por medio de apreciacio-
nes personales y la posterior inclusion de las mismas en el orden de lo normal o de lo
anormal nos han permitido ilustrar cémo un cierto saber se despliega efectivamente co-
mo dominio en unas practicas de poder; como, en definitiva, un concepto pretendida-

mente descriptivo (la normalidad) se convierte en prescriptivo (la normatividad).
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Los criterios diagndsticos de la demencia (en particular, aquellos aspectos que se refie-
ren a su etiologia) en tanto que enfermedad estdn permanentemente en reformulacidn, y
el objeto que denotan se transforma o se intercambia a lo largo del tiempo. Para la pro-
pia biomedicina, el término se refiere simultdneamente a cosas distintas. Esta inconsis-
tencia del significado, esta incapacidad para sefialar un objeto perfectamente determina-
do, interpela directamente a la capacidad de la biomedicina para hacerse cargo de la
demencia y pone de manifiesto, al mismo tiempo, la dinamica de apropiacién, lo que
constituye uno de los objetos de nuestro estudio. Documentar este proceso nos ha per-
mitido sacar a la luz todo aquello que subyace al discurso publico de la medicina: sefia-
lando sus inconsistencias, contradicciones, imprecisiones y equivocos, hemos tratado de
desvelar que tras los presupuestos epistemologicos de la biomedicina contemporanea
subyacen, todavia a un nivel mas profundo, elementos discursivos que tienen que ver
con la estructura misma de una sociedad: como esta se constituye, qué tipo de discursos
permite, qué practicas quedan sancionadas por estos discursos y como los individuos
que componen esa sociedad interiorizan esos saberes y se gobiernan por esas practicas;
como, en definitiva, se desarrollan los procesos de subjetivacion que a la postre van a
hacer posible la vida en comunidad.

La aceptacion social de la definicion de una situacidén concreta como patologica depen-
de de las condiciones de su produccion. Asi, el hecho de que la definicion y la deteccion
de la demencia se perfeccionen en el ambito institucional de la medicina certifica el ca-
racter de verdad cientifica del objeto clinico. Las Ciencias Exactas y su método se
constituyen, en las sociedades modernas, como las herramientas méximamente eficaces
para acceder al Conocimiento y a la Verdad. Asimismo, el saber que deviene de la apli-
cacion de sus instrumentos y técnicas lleva aparejado el reconocimiento social generali-
zado. En las sociedades modernas, la ciencia tiene en su mano el procedimiento mas
exacto para describir la realidad y, por tanto y en esa misma medida, para dominarla.
Todo saber lleva aparejado un poder: la apropiacion biomédica de la demencia solo es
posible en la medida en que la Ciencia disfruta de una posicion privilegiada en la pro-
duccidén de discursos. La apropiacion que hemos documentado en este trabajo solo esté
siendo posible porque es la medicina la que esta en el origen de esta captura. Y es solo
en la medida en que la ciencia en general, y la medicina en particular, cuentan con la
maxima sancion social, que esta apropiacidén pueda ser consumada.

La captura de un concepto por parte de un Saber determinado y su posterior definicion

segun los parametros de un cierto orden de objetos desencadena un nuevo tipo de rela-
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ciones entre sujetos e instituciones y abre nuevas zonas de desarrollo de las distintas di-
namicas de poder. Asi ha quedado de manifiesto en nuestra investigacion. Debemos
aclarar una vez mas que estos procesos, en su conjunto, no siguen un orden cronoldgico
jerarquizado, sino que, mas bien, se dan al mismo tiempo y se retroalimentan constan-
temente los unos a los otros. Un discurso permite que emerjan nuevas practicas de rela-
cioén y de dominio; estas nuevas practicas refuerzan a su vez el valor del discurso que las
hace posibles; la subjetivacion de un saber permite que las practicas disciplinares pue-
dan implementarse sin oposicion; las practicas, asimismo, trabajan en el sentido de ha-
cer que la subjetivacion se perfeccione... el conjunto, en fin, se articula como un proce-
so dinamico con tres nodos (el saber, el poder y la subjetividad) ninguno de los cuales
prevalece sobre los otros dos.

En nuestro trabajo, hemos asistido a la captura de la demencia por parte del saber bio-
médico (y, por extension, por parte del saber cientifico) y a su definicién conforme al
orden de los objetos de la Patologia. Es asi que la demencia deviene una enfermedad. Y
es asi que este nuevo objeto construido lleva aparejada la creacion (necesaria) de discur-
sos colaterales y la emergencia de instituciones que permiten su gestion.

A la luz de la definiciéon del deterioro senil que nos propone el saber biomédico, no hay
otra posibilidad de relacion con el objeto mas que la técnica y experta. Ello se deriva de
(e implica, segiin hemos dicho mas arriba) la existencia de un campo institucional en el
cual se produce y se pone en circulacion esta nueva categoria. Las entidades que, a par-
tir de ese momento, estan en condiciones de relacionarse con el nuevo objeto (de ges-
tionarlo y de administrarlo) son necesariamente otras. Y asi, hemos visto que la atencién
del anciano senil se gobierna ahora por instrucciones que emanan de la ciencia y se ad-
ministra por medio de instituciones especializadas que pueden incorporar, ademas,
componentes mercantiles. Hemos visto, asi, que la aparicion del objeto demencia senil
como patologia comporta la aparicion de nuevas posibilidades, de nuevos objetos y de
nuevas relaciones en 6rdenes aparentemente heterogéneos de aquel en el que se origina
aquel objeto.

Asi pues, y contrariamente a lo que, de manera intuitiva, podria pensarse, no es el au-
mento de la esperanza de vida de la poblacidn lo que da visibilidad a la demencia. No es
la existencia de un mayor numero de viejos ni el crecimiento de la poblacion senil lo
que expone a la demencia a la mirada. En la produccion de esa visibilidad juegan un
papel decisivo, junto al saber médico, la intervencidn de otras instancias sin las cuales la

nueva categoria no podria consolidarse. En este sentido, hemos sefialado el papel de las

278



regulaciones legislativas, de los nuevos centros e instituciones de tratamien-
to/confinamiento, de los planes educativos, de las politicas publicas, de los grupos de
afectados, de los congresos, de los encuentros... La produccion del objeto médico pare-
ce apelar exclusivamente a razones, justificaciones y argumentos de su propio orden
disciplinar; asi, esgrime investigaciones en el campo de la genética, de la neurologia o
de la biologia celular, presenta pruebas de neuroimagen o expone hallazgos procedentes
de la practica clinica para explicar las propiedades de su objeto. Se autojustifica, en de-
finitiva, desde un orden cerrado y aparentemente aislado, puesto que esta pureza es la
condicién necesaria de la produccion de discursos de verdad en el orden de la ciencia
(Foucault, 1970). Sin embargo, todo el aparato que se despliega simultdneamente no es
derivado, sino necesario; su accion es imprescindible para que un nuevo objeto propues-
to por la ciencia pueda integrarse en el orden social. La produccion de verdad es, por
tanto, condicion, pero también consecuencia de la intervencion de otros elementos hete-
rogéneos al discurso cientifico. Es esta dindmica integrada es la que permite que se re-
organice el campo semantico en un alcance socialmente mucho mas amplio que el que
corresponderia al que estrictamente se deriva de la demencia como objeto clinico. En
este territorio ampliado es posible ubicar también (y, por tanto, redefinir) significantes
relativos a la salud, a la enfermedad, al envejecimiento, a la muerte. ..

La subjetivacion, en definitiva, es el elemento determinante que posibilita la integracion
de un objeto en el orden de los discursos y de las acciones posibles. La subjetivacion es
el procedimiento que permite que un objeto expuesto a nuestra mirada se convierta €l
mismo en un marco de referencia que nos permita, a su vez, mirar otros objetos. El au-
mento del numero de entidades que intervienen en la gestion de la demencia; la prolife-
racion de servicios médicos relacionadas con ella; los planes de actuacion encaminados
a gestionar con eficacia el sindrome; la apariciéon de nuevos farmacos antidemencia y su
prescripcion generalizada; la reelaboracion de los manuales diagnosticos; la publicacion
y difusion de guias de practica clinica sobre la demencia; los recursos publicos destina-
dos a la comunidad cientifica para que se investigue sobre ella; la elevacion consiguien-
te de la demencia a la categoria de reto cientifico de nuestro tiempo; la instauracion del
dia mundial del Alzheimer; la creacion de asociaciones de familiares; las guias, manua-
les y compendios de consejos para que los profanos puedan manejarse con solvencia
ante el problema; la creacidon de centros... son, todos ellos, elementos coadyuvantes en
el perfeccionamiento de la subjetivacion tanto de la nueva categoria como, sobre todo,

del marco referencial que hace posible su emergencia. Son, todas estas practicas, las que
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contribuyen a reforzar la nueva representacion técnica derivada de la nueva representa-
cion de la demencia, segln la cual ésta en general, y el Alzheimer en particular, son un
problema de salud: una patologia. La irrupcion de las entidades que hemos enumerado
arriba expone a la mirada una nueva categoria clinica ddndole la méxima visibilidad y,
en ese mismo movimiento, refuerza el sustrato que hace posible esta emergencia: sus
condiciones de posibilidad. Cada vez que alguna de las entidades anteriores interviene,
actua o se actualiza no solo se significa a si misma, sino que estd dando significado, si-
multdneamente, a la demencia en tanto que patologia. La existencia de un objeto, por
tanto, se perfecciona en la medida no solo en la que se emplee el objeto mismo, sino
también cada vez que se emplea cualquier otro objeto que pertenece a su misma conste-
lacion de significados.

La apariciéon de la demencia senil como categoria clinica asociada a la vejez actualiza (y
tiene como punto de partida) una taxonomia en la que la vejez y la juventud se definen
reciprocamente segin un régimen de oposicion. Los compartimentos semanticos que
permiten la clasificacién de los sujetos segun ambas categorias estan recorridos por
componentes axiologicos. Los pardmetros implicitos que se asocian al orden taxonomi-
co “joven” se emplean igualmente, aunque en sentido negativo, para delimitar el orden
taxonomico “viejo”. La juventud se compone a partir no ya de elementos bioldgicos o
cronolodgicos sino, sobre todo, de valores: ser joven es ser bello, tener autonomia, disfru-
tar de libertad, estar en plenitud de condiciones, tener posibilidades de éxito, acreditar
competencia en las tareas y estar en disposicion de acometer retos. Todas estas caracte-
risticas, que pertenecen al terreno de lo abstracto, materializan una construccidon simbo-
lica muy potente. La vejez se define en oposicion: por aquello que no es, por la caren-
cia. El significado de la categoria se llena de sentido solo en virtud de una ausencia que,
sin embargo, puede ser consumada en otra categoria opuesta. La vejez, asi, solo tiene
sentido como ausencia. Lo que ha arrojado nuestra investigacion es que, en este sentido,
la actualizacion del discurso sobre la vejez no estd poniendo de manifiesto una verdad
acerca de ella, sino mas bien una dinamica de poder; un ejercicio de dominio sobre ella.
Este ejercicio expande sus acciones y efectos en los érdenes politico, economico y so-
cial.

Uno de los elementos en el que cristaliza con mayor nitidez la oposicidn entre juventud
y vejez es la capacidad cognitiva. Nuestra sociedad es una sociedad que podemos califi-
car como hipercognitiva: una sociedad basada en el conocimiento, la informacion y la

competencia para procesar datos e interpretar enunciados. La demanda cognitiva con-
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temporanea es tan elevada que una merma en esta capacidad va a ser problematizada de
inmediato. La capacidad cognitiva define, asi, la normalidad. Simétricamente, la altera-
cion de esta capacidad remite de inmediato a la clasificacion patoldgica. Los déficits
cognitivos son anormales y, por tanto, quienes los sufren deben ser tratados como en-
fermos. Son, de hecho, enfermos.

Un segundo elemento en el que se fundamenta esa dicotomia, estrechamente relaciona-
do con el anterior, es la autonomia individual. Segun la terminologia clinica, la autono-
mia es la capacidad de un individuo para hacer frente a las exigencias fisicas de su pro-
pio cuerpo y de su entorno. Esta capacidad puede ser deficitaria si concurre una enfer-
medad o una lesidon. La autonomia es, en este sentido, simultaneamente una meta a al-
canzar y un estado positivo que se corresponde con la condicidon saludable. El Congres
de Metges i Biolegs de LLengua Catalana propone una definicion de “salud” muy ilus-
trativa sobre este punto. Salud es, en las actas del mencionado congreso, «aquella ma-
nera de viure que és autonoma, solidaria i joiosay.

El concepto de “autonomia” no es, de hecho, un concepto clinico, ni puede desligarse de
las ideologias modernas que ponen al individuo como categoria central de la sociedad.
El valor de la autonomia es, en este sentido, tributario de la idea de individualidad como
elemento constitutivo y constituyente de una comunidad. Nuestro andlisis bibliografico
nos ha permitido constatar, sin embargo, que diversas etnografias documentan la exis-
tencia de sociedades que se constituyen segun otro tipo de valores, elementos y relacio-
nes. Sociedades, en este sentido, en las que es posible encontrar que la interdependencia
se prioriza a la autonomia o en las que mientras el individuo preserve cierta capacidad
para interactuar socialmente se considera que “es persona”. En ellas la ancianidad es
una condicion en si misma, que puede definirse segun sus propios atributos positivos,
sin que sea necesaria la remisidn a otra categoria contra la cual dibujarse.

Hemos hablado de cognicion y autonomia. Mediante nuestro trabajo, hemos puesto de
manifiesto que la emergencia de la demencia senil como categoria patologica legitima la
posibilidad de remitir la una a la otra segun unos modos de relacién completamente
nuevos. Desde el momento mismo en el que el deterioro en la vejez cae bajo el dominio
del orden biomédico, la asociacidn entre déficit de cognicion y merma de autonomia se
hace evidente. La nueva mirada elabora un objeto en el que son posibles nuevas formas
de relacion entre los elementos que lo constituyen. Lo que en otras circunstancias se
consideraba una manera distinta de relacionarse con el mundo (que no aceptada) y per-

cibir la realidad se convierten, a la luz de la mirada clinica, en un trastorno cognitivo; lo
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que segun otros patrones de interpretacion podria ser una forma posible de interaccion
con los demas se convierte, asimismo, en la destruccion efectiva de la capacidad de re-
lacion. La ausencia de cognicidn tiene como corolario necesario la ausencia de obra. El
actual demente no solo no puede comprender; tampoco puede, propiamente, ser.

El diagnostico clinico de la demencia senil es la antesala de la destruccion del sujeto en
tanto que persona. La prueba definitiva de que el proceso de subjetivacion mediante el
cual el nuevo objeto clinico anciano demente se perfecciona es la capacidad para retirar
efectivamente la capacidad de obrar de la persona diagnosticada. Segiin hemos visto en
nuestro trabajo de campo, la muerte social es, efectivamente, el corolario necesario del
recorrido que discurre segun la senda sefialada por la biomedicina. En algunos casos
este reconocimiento se da en el momento mismo del diagndstico; en otros casos, los fa-
miliares hacen suya esta posibilidad en un momento posterior. Pero, en términos gene-
rales y en un momento u otro, el discurso biomédico acaba por imponer sus reglas de
juego.

El saber biomédico funciona como un auténtico dispositivo de control: introduce orden
en el sistema y es, en este sentido, una herramienta eficaz para reconducir o eliminar
aquellas oportunidades de crear significados que no se ajustan al orden regular de pro-
duccidn de discursos. Tanto la generacion de enunciados como la capacidad para actuar
ante los demas estdn gobernadas por unas condiciones de posibilidad que determinan lo
que es posible y lo que no lo es. En la medida en que la senilidad deviene una condicion
que podria hacer posible obrar contra la norma y decir contra el discurso, se ponen en
funcionamiento los mecanismos de correccion que van a reconducir las cosas hacia los
limites que definen el orden social.

Asi, la representacion biomédica de la senilidad no es tanto la descripcidon de un hecho
como la remision a una norma; la actividad del médico no es, por tanto y en ningun ca-
so, una actividad neutral. El ejercicio de la medicina no se fundamenta, asi, en un saber
arcano, sino mas bien en una autoridad reconocida. Cada acto clinico es un acto de
afirmacién; una dinadmica de poder. Es muy ilustrativo, en este sentido, aquello que nos
ha mostrado nuestro trabajo de campo: los médicos (en especial, los de primaria) que no
han tenido ocasion de formarse adecuadamente en el manejo experto del sindrome clini-
co de la demencia siguen, aun hoy, empleando las mismas categorias que aprendieron
en su socializacion no profesional. Sin embargo, su capacidad de intervencion no resul-
ta, por ello, cuestionada. Es el rol desempefiado, mas que el saber acreditado, lo que le-

gitima una intervencion.
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Las formas de poder mediante las cuales se convocan los discursos de verdad y se legi-
timan las intervenciones sobre terceros no son represivas. No se sirven de la fuerza fisi-
ca ni de la coercion para desplegar su eficacia. Por el contrario, hunden sus fundamentos
en articulaciones mucho mas insidiosas: la neutralidad, la objetividad, la realidad, la
verdad. Mediante esta fundamentacion, el discurso de la demencia se esta asentando:
sus métodos se refinan, su capacidad de control aumenta, su alcance se extiende. El
progreso del orden discursivo dota de consistencia a enunciados y practicas: la densidad
de sus objetos parece aumentar en la medida en que se emplean, ocultando, asi, el en-
tramado histdrico que los hace posibles. En la medida en que los elementos que inter-
vienen sean mas compactos y complementarios, mas dificil va a resultar detectar aque-
llas fisuras a través de las cuales es posible sefialar el nucleo de prejuicios (esto es las
condiciones que hacen posible) que subyace a nuestro objeto. La practica clinica se arti-
cula con el resto de practicas sociales, econdmicas y politicas. Este conjunto de elemen-
tos del orden de la accidn se articula, a su vez, con elementos del orden de los valores:
la insensatez, la incapacidad, la ausencia de obra, la dependencia. Y todo ello, en igual
medida, remite a una determinada materialidad, eso es, al orden de los objetos, en el que
la biomedicina sefiala las condiciones que definen la alteracién cognitiva o conductual.
En nuestro trabajo hemos tratado de suspender esta estructura de sentido para, situdndo-
nos fuera de ella, poder dar testimonio de su funcionamiento. De este modo, hemos pre-
tendido documentar como la conceptualizacion del deterioro senil como patologia y las
caracteristicas que lo definen y que se le asocian dan ocasion a la creacion de un espacio
de exclusion que permite legitimar la muerte social de los ancianos dementes. La crista-
lizacidn de este marco constitutivo de sentido y de este espacio de exclusion social toma
su forma material mas didfana en la institucion residencial.

En nuestro trabajo hemos descrito como opera el mecanismo de exclusion que sefiala-
mos en la hipétesis de partida. Asi mismo, se ha mostrado como la exclusién de los an-
cianos esta en el origen, y no es en ningun caso el resultado, de una situacion clinica
definida como problematica. La intervencion clinica emerge para naturalizar una exclu-
sion que le precede. En primer lugar, el saber biomédico define una zona de exclusioén
(abre un nuevo espacio) en la que quedan consignados todos aquellos sujetos que, segun
las herramientas conceptuales de las que se sirve, se situan fuera de los margenes me-
diante los que se define la normalidad. Esta zona de exclusion que queda fuera de la
normalidad es, por definicidn, indeterminada. El anciano demente es expulsado a un

limbo social en el que los objetos se difuminan y se confunden los unos con los otros.
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Este espacio, sin embargo, se cierra sobre si mismo tomando la forma de la institucion
residencial, auténtica piedra angular en el proceso de normalizacion y recaptura de lo
anormal. Es asi como la nueva mirada sobre la senilidad se hace posible. Los sujetos
expulsados del orden social son reintegrados al mismo mediante zonas de exclusion.
Son, segun la terminologia propuesta por Agamben (1998), espacios de exclusion inclu-
siva. La zona de exclusion acotada permite definir con precision los objetos que contie-
ne. Asi, mediante su ocultacidn, los objetos se exponen a la mirada. Nada ha hecho tan
visible a la senilidad como los espacios de confinamiento que la escamotean a la mirada
publica.

Finalmente, nuestra investigacién nos ha permitido constatar que la apropiacion biomé-
dica de la senilidad en tanto que patologia es un trabajo todavia inacabado. Ni los con-
ceptos ni las practicas que se hacen posibles merced a la aparicion del nuevo orden dis-
cursivo son, en estos momentos, hegemonicas. Por el contrario, no solo conviven con
aquellas practicas y conceptos a los que pretenden sustituir, sino que en ocasiones se
articulan y dan lugar a nuevas posibilidades, imprevistas, de accion y comprension de
los fendmenos. Nuestro trabajo de campo ha puesto de manifiesto como es posible dar
sentido a una situacion apelando simultdneamente a elementos contradictorios entre si.
Y esto es asi no solo en el &mbito lego de produccion de discursos, sino también en el
ambito experto.

Existen dos discursos que no solo son heterogéneos, sino antagdnicos. Sus presupuestos
son excluyentes y sus enunciados contradictorios y, sin embargo, se convocan por un
mismo sujeto dando pie a nuevas posibilidades de construccion de sentido. A lo largo de
las paginas precedentes ha quedado demostrado que la demencia senil es un factum que
puede ser abordado desde un discurso popular o desde uno biomédico. Pero también —y
esto es, probablemente, lo mas inesperado— ha aparecido la posibilidad de abordar este
factum empleando simultdneamente elementos de los dos discursos.

En todas las aproximaciones, en cualquier caso, la constatacion de una perturbacion
respecto de la biografia historica de la persona con demencia senil es un hecho. En
cualquier concepcion de la situacidon de la que nos hayamos ocupado, aparecen una serie
de factores asociados al comportamiento individual que significan una quiebra en la
conducta que era habitual en el sujeto hasta la irrupcion de la flexion demenciante. Sin
embargo —y este ha sido el aspecto tedrico mas estimulante de nuestra investigacion— ha
quedado claro que el discurso popular ha observado —y todavia observa— la demencia

senil como una situacion perfectamente normalizable, asociada a la edad y, en muchos
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casos, desprovista de todo fatalismo. Desde el discurso biomédico, en cambio, el com-
portamiento derivado de la flexion biografica es claramente patoldgico y, como tal, debe
entrar en la mecanica socio-sanitaria que proponen las instancias médico-

administrativas para relacionarse con el nuevo objeto.

Sea cual sea la terminologia que se utilice para designar a las personas mayores, mien-
tras se defina el valor de las personas en términos de competencia cognitiva y producti-
vidad, cualquier acepcion tendra connotaciones peyorativas y de exclusion. Si no se da
un cambio en la estructura social que rodea al envejecimiento, es poco probable que

disminuya su estigmatizacion.
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Decreto 105/2005, de 31 de mayo, de delimitacion de las regiones sanitarias y de los

sectores sanitarios de del Servicio Catalan de la Salud. DOCG ntim. 4397.

Decreto 39/ 2006, de 14 de marzo, por el que se crea el Plan director sociosanitario y su

consejo asesor. DOCG num 4594.

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a

las personas en situacion de dependencia. BOE niim. 299.

Ley 12/2007, de 11 de octubre, de Servicios sociales. DOGC num. 4490.

ORDRE ASC/32/2008, de 23 de gener, de Convocatoria per a l'any 2008 per a I'acredi-
tacid d'entitats col-laboradores de diversos programes en l'ambit dels serveis socials.

DOGC num. 5064.
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Nombre

Edad

Profesion

Relacion con la
demencia senil

Aifio de la
entrevista

Siglas

Descripcion

Lucas

30

Concertista

Hijo

2003

[S]

Marta

27

Fotografa

Hija

2003

Lucas y Marta son hijos de Asuncién, de 71 afios, quien ha sido diagnosticada con
Demencia Senil Tipo Alzheimer. En el momento de la entrevista, la mujer convive
con su hijo Lucas y con su esposo de 80 afios y acude a un centro de dia. Los dos
hijos ejercen de forma compartida el rol de cuidadores. Tras las entrevistas mantuve
contacto telefonico con ellos. En el 2005 Asuncidn requiere hospitalizacion tras
diagnosticarsele un cancer de pancreas y fallece durante el ingreso.

Remei

48

Secretaria

Hija

2003

[D]

Remei es la unica hija de Asuncién, de 76 afios, que tiene un diagndstico de de-
mencia senil tipo Alzheimer. En el momento del diagndstico vive sola, y acude por
las mafianas a un centro de dia; la hija esta pendiente de su atencion. Tras la entre-
vista mantuve contacto telefonico con ella. En el 2003, cuando realizo la entrevista,
la hija ya ha llevado a su madre a 4 centros hospitalarios diferentes en busca de
confirmacion diagnoéstica; no acaba de creerse el diagndstico. Pierdo el contacto
con ella ese mismo afio.

Lucia

40

Duerfia de un
restaurante

Hija

2003

Lucia es hija de Teresa, de 76 afios, que tiene un diagnéstico de Demencia Senil
Tipo Alzheimer. En el momento de la entrevista, Teresa lleva un afio viviendo con
su hija Lucia, el yerno y dos nietas. La hija consider6 que no podia vivir sola. Des-
de entonces acude, ademas, a un centro de dia. El otro hijo de Teresa, al parecer, no
se hace cargo de su atencion. Tras las entrevistas mantuve contacto telefonico con
Lucia. En abril de 2004 Teresa ingresa en una residencia. Lucia explica que los mo-
tivos del ingreso fueron que su hija precisd de un psicologo y ella de medicacion,
en tanto que la convivencia con su madre, con Teresa, era insostenible. En el 2005
sigue ingresada en la residencia y pierdo el contacto.




Emma

68

Jubilada. Tuvo
una parada en el
mercado.

Esposa

2003

Emma es la esposa de Marcos, de 81 afios, que tienen un diagnéstico de Demencia Senil
Tipo Alzheimer. Marcos, en el momento de la entrevista, vive con su esposa y acude a unos
talleres de memoria del centro civico, un dia a la semana. La esposa ejerce el rol de cuida-
dora principal. Tienen tres hijos. La esposa duda del diagndstico. Pierdo el contacto ese
mismo afio.

M?* Merce

49

Secretaria

Hija

2007

La madre de M* Merce, Rosa, fue diagnosticada en el 2003 de Demencia Vascular y falle-
ci6 en el 2004.. M* Merce, esta soltera. En el momento del diagndstico Rosa tenia 78 afios.
M?® Merce se desplazo al domicilio de su madre para atenderla. EI hermano de M* Mercg, al
parecer, no colaboro en esta tarea. Rosa fallecio en el 2004.

Jose Manuel

81

Jubilado.
Administrativo
y practicante

Hermano

2010

[B]

José Manuel es el hermano de M?* Carmen, de 83 afios, que tiene un diagndstico desde el
2008 de Demencia Senil Tipo Alzheimer. M* Carmen es soltera y, en el momento de la en-
trevista, convive con su hermana M* Pilar. José Manuel y M? Pilar ejercen de cuidadores.
Tras la entrevista he mantenido contacto telefonico y presencial con él.

[B]

En el 2010 a M?* Pilar, con 84 afios se le diagnostica, también, una Demencia Senil Tipo
Alzheimer. José Manuel (su hermano) contrata una persona que las atienda a las dos. M*
Carmen, fallece en su domicilio en enero del 2013, tras un ingreso hospitalario y a raiz de
una broncoaspiracion. En febrero del 2012 realizo una nueva entrevista a José Manuel. Ac-
tualmente seguimos en contacto.




Jose Maria

78

Agricultor

Esposo

2010

[H]

José Maria es el esposo de Balbina, de 76 afios, que tiene un diagndstico de Demencia Senil
Tipo Alzheimer. Balbina, en el momento de la entrevista, vive con su esposo, que es quien
la atiende. Tienen dos hijos. Mantengo contacto telefonico en el 2011. José Maria esta por
teléfono esta muy nervioso y es dificil conversar con él. Dice que necesita un manicomio
para su esposa y que nadie le hace caso. Pierdo el contacto con él.

M?* Antonia

94

Jubilada. Abo-
gada

Hermana

2010

M? Antonia es la hermana de Sara, de 90 afios, que tiene un diagnostico de Demencia Senil
Tipo Alzheimer. Las dos son solteras y viven juntas con una persona que las atiende. Cono-
ci a M* Antonia durante el DEA cuando atendia a un amigo de la familia que tenia un diag-
noéstico de demencia senil (no filiada). La entrevista que realizo resulta complicada, no en-
tiende mis preguntas. Me planteo que tiene problemas de audicion. A los 15 minutos no
continto. La chica que las atiende me explica que la acaban de diagnosticar una Demencia
Vascular. En febrero M* Antonia fallece.

M? Joaquima

81

Jubilada.
Ama de casa

Esposa

2010

M? Joaquima es la esposa de Juan, de 83 afios, que tiene un diagnostico de Demencia Senil
Tipo Alzheimer. Desde hace tres meses, Juan esta en un centro sociosanitario. Se solicito a
la administracion ingreso por «agotamiento del cuidador». En principio era un ingreso tem-
poral de tres meses, pero los dos hijos del matrimonio presionaron al centro para mantener
la estancia. Juan falleci6 en septiembre del 2011 en el mismo centro. Se mantuvo contacto
telefonico y presencial hasta el fallecimiento de Juan.

Francisco

83

Jubilado.
Operario

Esposo

2010

Francisco es el esposo de Adriana, de 76 afios, que tiene un diagnostico de Demencia Senil
Tipo Alzheimer. Viven juntos. Francisco indica que le cuesta de atenderla, pues la mujer se
enfada continuamente. Tienen dos hijos; la hija, con un problema de salud mental que y
pasa temporadas ingresada en un centro el hijo los visita poco. Viven solos. Se mantiene
contacto telefonico con Francisco. En abril del 2011 hablo con una sobrina del matrimonio;
vive con ellos desde que el marido cayd enfermo (no me queda claro de qué). Adriana, des-
de entonces, acude diariamente a un centro de dia. Pierdo el contacto.




Jubilado. Agri-

José Alberto es el esposo de Milagros, de 68 afios, que tiene un diagnodstico de Demencia
Vascular. Milagros vive con su esposo y uno de sus dos hijos. José Alberto se queja de que

José Alberto 67 cultor y operario Esposo 2011 [H] Milagros no deja que la ayuden y, a consecuencia de ello, la comida no esta hecha a la hora
en fabrica ni la casa esta limpia. Tras la entrevista contacto por teléfono y me comunican que tienen
previsto ir a vivir al pueblo. Pierdo el contacto.
Costura a domi Esposa Ana Maria es la esposa de Juan José, de 76 afios, que tiene un diagndstico de Demencia
a o (se realiza una Senil Tipo Alzheimer. Viven solos, aunque su hijo quiere que se vayan a vivir con ¢l y con
Ana M 77 cilio y ama de . 2010 [W] . . w . . .
casa entrevista a su su esposa. Sin embargo, ellos no quieren, porque “la casa esta llena de bichos (animales) y
esposo Juan Jose) nos hace duchar a diario”. Ana Maria piensa que no ingresara nunca a su esposo en una re-
sidencia. Tras la entrevista mantengo contacto telefonico con ella. Se han ido a vivir con su
hijo. Desde entonces, su esposo va a diario a a un centro de dia y esté a la espera de ingresar
en una residencia.
Persona con de-
Juan José 85 Pastor y opera- mencia, esposo de 2010 [PDS] 5 ¢ 2 ondst ; 1 Ti ; ;
rio de fabrica » €SP Juan José tiene un diagndstico de Demencia Senil Tipo Alzheimer, aunque €l desconoce
a . L, . . ’ . r
Ana M este diagndstico. Vive con su esposa, Ana M?. Segun las palabras del propio Juan José, su
esposa lo cuida. El no quiere ir a una residencia.
M? Isabel es viuda y desde hace seis afios vive en una residencia. Tom¢ la decision tras su-
frir un accidente que le provoco problemas de movilidad y necesidad de ayuda constante.
Desde hace 6 afios Ingreso en una residencia con su esposo. Ha estado en cuatro residencias. Lo que mas valora
a . . es la comida. Le gusta una residencia de Gerona pero sus tres hijas viven en Barcelona y le
M* Isabel 83 Ama de casa vive en una resi- 2007 [RES] . . . . e
dencia han pedido que se quede en la ciudad para poder ir a visitarla més facilmente. No le gusta
que las personas con demencia compartan el espacio residencial con las que no la tienen;
piensa que deben de estar separados. Tras la entrevista mantengo contacto con ella para que
me facilite otras entrevistas con sus conocidos.
M? Dolores dice que no ha habido nadie en su familia “ni con demencia senil, ni con Alz-
heimer”. Explica que su abuela se volvid loca: no les conocia y pensaba que la envenena-
Funcionaria de . .y ban; nunca fueron al médico por este motivo. La ingresaron en un centro sociosanitario
M? Dolores 38 Sin relacion 2006 [SR] ’ P g

Justicia

para descanso familiar, pero su estancia se alargé un afio y fallecio en el centro. Tras la
entrevista mantengo contacto con ella. En ninglin momento se plantea que su abuela tuviera
otra cosa que no fuera locura.




Pedagoga. Con-

Conduce talleres

M? Montserrat conduce unos talleres de memoria dirigidos a personas con demencia. Con
14 afios, cuido de su abuela con demencia senil. No fueron al médico, motivo por el cual

M? Montserrat 25 duce unos talle- de memoria 2005 [[;g\é]] nunca tuvieron el diagnostico de un experto. Ahora que conoce la demencia senil como pro-
res de memoria Nieta fesional, piensa que su abuela tuvo una demencia de Alzheimer. Después de la entrevista
hemos coincidido en algun evento, pero no hemos mantenido contacto.
M? Visitacion es la esposa de Luis, de 82 afios, que tiene un diagnostico de Demencia Senil
Tipo Alzheimer. Luis vive con su esposa, que es quien le atiende. Tienen dos hijos varones
(M? Visitacion lo recalca con insistencia durante la entrevista). Tras la entrevista mantengo-
) se mantienen varios encuentros con ella, tanto teleféonicos como presenciales.
Jubilada. Esposa y gerocul- (W] En 2011 me explica que han cambiado el diagndstico de su esposo: no tiene Enfermedad de
M* Visitacion 77 Gerocultora en tora 2010 [GER] Alzheimer. Al parecer, el médico indica ahora que es una demencia vascular. Visitacion esta
residencia. contenta. Su esposo sigue necesitando la misma ayuda que antes, sigue sin tener conversa-
ciones con ella, pero Is mujer normaliza la falta de autonomia relacionandola con la edad y
no como el resultado de una patologia.
Luis fallece en diciembre del 2012 en su pueblo de Andalucia, donde iba a pasar las navida-
des.
M? Teresa es uno de los tres hijos de Violeta, de 77 afios, que tiene un diagnostico de De-
Médico de mencia Senil Tipo Alzheimer. En el 2009, Violeta ingresé en una residencia privada, donde
Atencion prima- reside cuando realizo la entrevista. Antes del ingreso, Violeta vivia con M? Teresa y el espo-
a ria (cuando .. [D] so e hijos de ésta. M® Teresa era quien se hacia cargo de su cuidado. M* Teresa justifica el
M* Teresa 53 . Hija 2011 . . . .y , . .
realizo la entre- [MD] | ingreso por una crisis de ansiedad que sufrio, seglin ella, a causa de las exigencias de su rol

vista no esta
ejerciendo)

como cuidadora. He mantenido contacto telefonico con M* Teresa hasta la actualidad. Vio-
leta ha cambiado de residencia en enero del 2013 y ahora est4 en una residencia publica.




Nieta y dinamiza-

M? Luisa ejerce como dinamizadora en un casal de la tercera edad y convivio con su abuela
a la que se le diagnosticd una demencia de Alzheimer. La madre de M* Luisa cuid6 de la
abuela; los otros 3 hijos no colaboraron. M* Luisa y su padre insistieron, sin ¢xito, para que

. .y MM ra ingresada en una residencia nsideraron la madr M? Luisa ria caer
M? Luisa 26 Socidloga dora de un casal 2007 [ 1| fue gresada en una res .de c1a, pucs cons de. on que d © de s POd cac
de ancianos [SOC] | enferma tanto por agotamiento fisico como psicoldgico. Después de la entrevista hemos
mantenido, durante un tiempo, contacto por e-mail. M* Luisa me puso en contacto con otros
informadores (en concreto con los participantes en el grupo focal).
Traslada a per- José se dedica a trasladar a personas con demencia desde su domicilio a un centro
. . sonas con de- de dia. Sefiala que, anteriormente, no habia tenido contacto con personas con de-
José 33 Transportista ) 2005 [TRP] - que, P . Pers .
mencia a un mencia y no se esperaba que la memoria se pudiera perder a tal velocidad. Después
centro de dia de la entrevista no hemos mantenido contracto.
M? Alejandra es neurdloga y ejerce como tal en un centro de la Seguridad Social y
. , . en una consulta privada. Recibié formacion académica especifica en la demencia
M? Alejandra 35 Neurdloga Neurdloga 2002 [NRL] b . miea esp . .
en tanto que sindrome. Tras la entrevista hemos coincidido en reuniones y en algun
congreso pero no hemos mantenido un contacto formal.
Roberta M?* es geriatra y ejerce como tal en un centro sociosanitario de interna-
. . miento. En su formacion académica no recibié formacién especifica en la demen-
Roberta M* 30 Geriatra Geriatra 2006 [GRT] | . . Lo , P .
cia. Tras la entrevista hemos coincidido en algun congreso pero no hemos manteni-
do un contacto formal.
Maria es neuropsicdloga y ejerce como tal en un centro sociosanitario y en una mu-
. . " tua. Recibio formacion académica especifica en la demencia en tanto que sindrome.
Maria 33 | Neuropsicologa | Neuropsicéloga 2002 [NPS] P 4

Tras la entrevista hemos coincidido algin congreso pero no hemos mantenido un
contacto formal.




Conduce un grupo de apoyo de la asociacion de familiares y realiza terapia cogniti-

M? Juana 27 Psicdloga Psicéloga 2006 [PS] | va en un centro para personas con demencia. Tras la entrevista hemos mantenido
contacto telefonico y por e-mail. Me ha puesto en contacto con otros informantes.
‘ Administrativo Su madre tuvo
Miguel Angel 66 . "| una demencia 2007 [S]
Sindicato .
senil
Esperanza 83 Agric(lilltora y Sin relacién 2007 [SR] | Realizo dos sesiones en un grupo focal. De los miembros que lo componen, solo
ama de casa uno, Luis Miguel, ha tenido contacto con una persona con demencia, en este caso
su madre, a la que “tuvieron” que ingresar en una residencia (seglin sus propias
Luis Miguel 65 Administrativo Sin relacién 2007 [SR] | palabras).
Tras las dos sesiones realizadas en un intervalo de dos semanas, dejo de mantener
Amor 67 Ama de casa Sin relacion 2007 [SR] contacto con ellos.
Alegria 74 | Modistayama | o cion 2007 [SR]

de casa




Personas referenciadas en los e-mails que se han utilizado

Relacié 1 Al
Nombre Edad Profesion ¢ aCIOI} con .a fio de Siglas Descripcion
demencia senil contacto
Empresa de Su madre tiene un diagnéstico de Demencia Senil Tipo Alzheimer. La madre vive
Regina 58 P ., Hija 2010 [D] | sola, por lo que la hija ha iniciado tramites de incapacitacion para poder controlar
construccion . .,
la situacion.
Alicia 60 | Administrativa Hija 2010 [D] | Sumadre, con Demencia Senil por Cuerpos de Lewy, ingresa en una residencia.
Josep Lluis 55 Artista Esposo 2011 [H] | Suesposo tiene diagndstico de Demencia Senil Tipo Alzheimer. No viven juntos.




ANEXO 2

1- Conferencias y docencia

— 2005, 2006, 2007 y 2008 y 2009 “L’impacte emocional i la rendicié del cuidador”
y “Xarxes de serveis socials 1 sociosanitaries.”, en el VII, VI, IX, X Curs
d’actualitzacié en deméncies per a 1’atencid primaria. Fundacié ACE., Barcelona

(Curso dirigido a médicos de atencion primaria)

— 23 de novembre de 2007. “L’etica en la relacio de cura. Experiencies des de dife-
rents ambits d’actuacid” (mesa redonda), en [ jornada tecnica. AFA Valles occi-
dental. Sant Cugat del Valles. (Abierto al publico en general)

— 20 de septiembre de 2007. “Experiéncies en els tallers de psicoestimulacio”, en 3a
Jornada del Bages. Fundacid sociosanitaria de Manresa. Manresa (Dirigido a pro-
fesionales del ambito sociosanitario)

— 8 de junio de 2007. “Unitats de avaluacié de la demencia: la avaluacio social”, en
Reunio de les unitats de diagnostic i tractament de es deméncies de Catalunya.
Mutua de Terrassa. Sitges (Dirigido a profesionales de las unidades de diagnostico
de demencias)

— 3 de diciembre de 2007 “Impacto social de la demeéncia” en Associacio Amics de
la gent gran (FAGG). Barcelona. (Dirigido a voluntarios que realizan atencion a
ancianos)

— 26 de septiembre de 2007 Ley de la autonomia personal y dependéncia”, en X1
Reunion interhospitalaria de casos clinicos en demencias. Lumbeck, Barcelona
(Dirigido a médicos de atencion primaria y especilaizada de los centros de salud)

— 18 y 19 de mayo de 2007. “La familia en el proceso de la demencia” y “Abordaje
de la cotidianidad en el ambito familiar”, en I curso bdsico de atencion a las de-
mencias para profesionales sanitarios. HHUU Virgen del Rocio, Sevilla. (Dirigi-
do a médicos y enfermeras del Hospital Virgen del Rocio)

— 10 de febrero y 6 de junio de 2008. “La deméncia: Aspectes socials” Associacid
Amics de la gent gran (FAGG). Barcelona (Dirigido a voluntarios que realizan
atencion a ancianos)

— 24 de mayo de 2008. Aspectes socials de la malatia d’Alzheimer. Pasqual Mara-

gall Fundacio. Barcelona (Dirigido y abierto al publico en general)
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17 de septiembre de 2008 “Vivencies sobre la presa de decisions”. (mesa redonda)
Fundacio6 Caixa Cataluya. Barcelona. (Dirigido y abierto al piblico en general)

1 de marzo de 2009. “Aspectes socials de la malaltia d’alzheimer”. Fundaci6 Pas-
qual Maragall, Barcelona. (Dirigido y abierto al publico en general).

5 de junio de 2009. “Aspectes socials de la deméncia” Associacié Amics de la
gent gran (FAGG). Barcelona. (Dirigido a voluntarios que realizan atencién a an-
cianos)

19, 20 y 21 de octubre de 2009. “Necessitats socials dels malalts amb demeéncia”
en La Reunion Nacional -URV sobre envejecimiento cerebral. Universitat Rovira
1 Virgili, Reus (Curso dirigido a estudiantes de psicologia)

29 y 30 de octubre de 2009. “Viure amb la malaltia d’Alzheimer”. Consorci Uni-
versitat Internacional Menéndez Pelayo de Barcelona (CUIMPB — Centre Ernest
Lluch). Barcelona. (Curso dirigido a estudiantes y profesionales del ambito de las
neurociencias)

1 de agosto y 15 de octubre de 2010. La deméncia y el Trabajo social”, en Jorna-
des sobre la demencia i el treball social en I’ambit de [’atencio primaria de salut.
ICS, Barcelona. (Curso dirigido a trabajadores sociales de los centros de atencion
primaria de salud).

17 de septiembre de 2010. “Aspectes practics del Document Sitges 2009. Casos
Clinics”, en Curs Demencies per a Metges Forenses. Institut de Medicina Legal
de Catalunya, Barcelona. (Curso de formacion dirigido a médicos forenses)

12 de novembre de 2010. “Aspectes socials de la deméncia”. Associacié Amics de
la gent gran (FAGG). Barcelona (Dirigido a voluntarios que realizan atencion a an-
cianos)

13 de novembre de 2009. “”’El impacto social de la demencia”, en el VI Seminario
Lundbeck sobre Trastornos de la Conducta en Alzheimer. Laboratorios Lundbeck,
Barcelona (Dirigido a periodistas)

20 de mayo de 2011. “La demencia: Aspectes socials” Associacié Amics de la
gent gran (FAGG). Barcelona. (Dirigido a voluntarios que realizan atencion a an-
cianos)

2 de febrero de 2011. “Alzheimer: Aspectes socials” en el curso Menopausa i en-
velliment: Malaltia d’Alzheimer. Hospital de la Vall d’Hebrén. Barcelona (Diri-

gido a ginecologos)
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— 18 de Febrero de 2011. "Unidades de demencia" (mesa redonda) en XVI Curso
Nacional de Enfermedad de Alzheimer — Prevencion, Alzheimer, Mediterraneo:
Crisol de Disciplinas. Sociedad Espafiola de Neurologia. Mallorca (Dirigido a
profesionales de las neurociencias)

— 4 de abril de 2011. “Resposta social devant la demencia. Recursos i prestacions”
en Formacio continuada a familiars de usuaris dels SAD de ACE. Alzheimer Cen-
tre Educacional. Barcelona. (Dirigido a familiares de personas con demencia)

— 17 de septiembre de 2011. “El impacto social de la enfermedad de Alzheimer”, en
VII Jornada del Dia Mundial del Alzheimer a Almeria. Olvidados. Asociacion
Neurodem. Almeria (Dirigido al publico en general)

— 17 de mayo de 2012. “Aspectes socials de la demencia” Associacié Amics de la
gent gran (FAGG). Barcelona. (Dirigido a voluntarios que realizan atencion a an-
cianos)

— 21 de noviembre de 2012. “Atencid a les persones amb demencia” en el curs Cui-
da’t. CSS Camp d’en Grassot i CSS de la vila de Gracia. Barcelona. (Dirigido a
familiares de personas con demencia)

— 3 de febrero de 2012. “Demencia: aspectes socials” en Jornades sobre la demen-
cia i el treball social en I’ambit de I’atencio primaria. CSS Les Corts, CSS Ma-
ternitat i San Ramon 1 Fundacié ACE (ICNA). Barcelona (Dirigido a trabajadores
sociales de los centros de servicios sociales)

— 19 de octubre de 2012. “Demencia: aspectes socials” en Jornades sobre la demen-
cia i el treball social en I’ambit de [’atencio primaria. CSS Sants, CSS Numancia
1 Fundacio ACE (ICNA). Barcelona (Dirigido a trabajadores sociales de los cen-
tros de servicios sociales)

— 17 de octubre de 2012.”La demencia. aspectes socials en valoracio integral” en
IV Jornada amb motiu del dia Mundial de 1’ Alzheimer. Departament de Benestar
Social 1 familia. Barcelona. (Dirigido profesionales que trabajan en centros de

atencion a personas con demencia)

— 18 y 19 de diciembre de 2012 “Aspectos relevantes de la intervencion en situacio-
nes de Demencia avanzada” (taller) y “Atencidn psicosocial en el paciente con
demeéncia avanzada. (mesa redonda) en Jornada de Trabajo EAPS. Obra Social La
Caixa. Barcelona (Dirigido a profesionales que trabajan en servicios de cuidados
paliativos)
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— 21 de diciembre de 2012. “Aspectes Socials de les demencies” en “VIII Simposi
d’Actualitzacié en Demencies. Actualitzacid en el diagnostic i el maneig de la
Malaltia d’ Alzheimer”. Hospital la Vall d’Hebron. Barcelona (Dirigido a médicos
y enfermeras del Hospital Vall d’Hebron)

2- Asistencia a jornadas y congresos

— 21 y 22 de octubre de 2004 “IV Conferencia Barcelona-Pittsburgh. La demencia
hoy por hoy” Fundacié ACE y Universitat de Pittsburgh. Barcelona.

— 26 y 27 de octubre de 2006 “V Conferencia Barcelona-Pittsburgh. La demencia
hoy por hoy”. Fundaci6 ACE y Universitat de Pittsburgh. Barcelona

— 10 de marzo de 2006. Parkinsonismos y demencia. Reunion de les UFISS y Uni-
tats de Diagnostic de Demencies de Catalunya. Sitges

— 10y 11 de mayo de 2006. “VI Curs Actualitzacio en demencies. Consell Catala de
la Formaci6 medica continuada i la comision continuada del Sistema Nacional de
Salud”. Sant Boi

— 15 de febrero de 2006. “Dimecres geriatric. El programa per a I'impuls de
I’autonomia personal i I’atencio a persones amb dependencia (PRODEP): princi-
pis i accions”. Societat Catalanobalear de geriatria 1 gerontologia. Barcelona.

— 15 de marzo de 2006 “Jornada de Dependencia. Instruments de valoracio i aplica-
ci6 practiques”.Agrupacio Mutua: MUTUAM. Barcelona

— 31 de abril de 2006. “I simposium internacional. Dependencia y calidad de vida™.
Universitat de Barcelona. Barcelona

— 26 de septiembre de 2006. “Atencid socioosanitaria a catalunya: 1986-2006. I
Jornada del Pla Director Sociosanitari”. Generalitat de Catalunya. Barcelona

— 31 de abril de 2006. “I simposium internacional. Dependencia y calidad de vida”.
Universitat de Barcelona. Barcelona

— Junio y julio de 2009 (30 horas) “Desplegament de la LAPAD a Catalunya”.
Col-legi Oficial de Diplomats en Treball Social i Assistents Socials de Catalunya,
Barcelona

— 22 de junio de 2010. Curso de Formacion en PIA. Departament d’Accio Social i
ciutadania de la Generalitat de Catalunya, Barcelona. a profesionales de centros de

dia de persones mayores
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ANEXO 3
Participacion en grupos de trabajo

— Durante el 2005-2006 se colabor6 en el disefio de un documento en el que reco-
gian los items que los médicos de atencion primaria han de estudiar antes de en-
viar a una persona a una unidad especializada en el diagnostico de demencias. Es-
te grupo estaba integrado por médicos de atencion primaria, neurdlogos, trabaja-
dores sociales, psiquiatras, directores de unidades de diagndstico y un represen-
tante de la administracion. (EI documento elaborado no vio la luz).

— De Septiembre del 2007 a febrero del 2008 se colabord, en tanto que antropologa,
en un grupo de trabajo que tenia el objetivo de elaborar un documento sobre las
capacidades que ha de preservar una la persona con demencia a la hora de tomar
decisiones. Este grupo estaba integrado por médicos (neurologos, médicos genera-
listas, geriatras, psiquiatras) trabajadores sociales, representantes de la asociacion
del paciente, neuropsicologos, psicologos, notarios, jueces, abogados, representan-
tes de entidades tutelares. El documento resultante fue; Boada et al. (2009) Do-
cumento Sitges 2009. Capacidad para tomar decisiones durante la evolucion de
una demencia: Reflexiones, derechos y propuestas de evaluacion. Barcelona, Edi-

torial Glosa

— Octubre 2008 a septiembre 2009 se colabor6 en un grupo de trabajo formado por
trabajadores sociales para consensuar el contenido de una “Guia per a ’abordatge
de I’atencio 1 el suport a la familia i a ’entorn cuidador en 1’ambit sociosanitari”
que formo parte del Pla director socio-sanitari. Document de Bones practiques per

als dispositius sociosanitaris de la Generalitat de Catalunya

— De abril del 2009 a junio del 2010. se colabord con diferentes profesionales para
realizar una Guia de Practica clinica sobre el abordaje integral de la atencidon de
las personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias. Este grupo estaba
integrado por neurologos, psiquiatras, geriatras, médicos de primaria, trabajadores
sociales, representantes de las asociaciones de familiares, personal de centros de

dia, y técnicos del Departament de Salut.
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ANEXO 4

1- Criterios de demencia segin el DSM y el CIE

1.1. Criterios de la demencia segin el DSM.
El DSM-IV-TR distribuye los criterios necesarios para diagnosticar un trastorno de
demencia en seis grupos:
A. El primer grupo hace referencia a los sintomas que caracterizan la enfermedad.
Estos criterios sefialan que la caracteristica esencial de una demencia consiste en el
desarrollo de trastornos cognoscitivos que se manifiestan por:
Criterio A.1. El deterioro de la memoria (incapacidad para fijar nuevos
recuerdos o/y para evocar recuerdos antiguos).
Criterio A.2. La presencia de al menos una de las disfunciones cognitivas
siguientes:

- afasia (alteracion en el lenguaje [comprender, expresarse...]);

- apraxia (deterioro de la capacidad motora, a pesar de que la funcion
motora estd intacta);

- agnosia (error en el reconocimiento o identificacion de objetos);

- sintoma disejecutivo (dificultad para programar y secuenciar «debida-
mente» acciones) (APA, 2005, p. 170).

B. Los criterios del segundo grupo informa del deterioro requerido para que el
diagndstico sea posible. En concreto, se especifica que los trastornos cognitivos que se
definen en el criterio A han de ser lo «suficientemente graves como para provocar un
deterioro significativo de la actividad social o laboral» (APA, 2005, p. 170).

C. En un tercer apartado se estipula la duracion o pronostico del trastorno. La
definicion de demencia se basa en déficits cognoscitivos y «no conlleva connotaciones
acerca del prondstico» (APA, 2005, p. 173). En este sentido, el manual sefiala que
puede ser progresiva, estdtica o en remision. La reversibilidad va asociada a la
patologia que la causa y a la rapidez y disponibilidad de tratamiento. En cuanto al
modo de inicio y curso, ambos estan también sujetos a la etiologia de base.

D. En el cuarto grupo se excluye que los déficits no se deban a otras causas como

esquizofrenia, retraso mental, trastorno depresivo mayor, simulacién o envejecimiento.
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E. En el penultimo bloque se distingue especificamente entre los sintomas de la
demencia y los que aparecen en el curso de un delirio. El deterioro de la memoria que
se presenta en un enfermo de demencia es similar al que se presenta en un delirium.
En los casos en que no se pueda determinar si los déficits son consecuencia de una u
otro, el DSM-IV-TR aconseja utilizar el diagndstico de delirium y observar cdmo este
evoluciona.

F. Finalmente, en el ultimo grupo, se reclama la necesidad de descartar que la

alteracion no se pueda explicar mejor por la presencia de otro trastorno.

1.2. Criterios de la demencia segun el CIE-10.

Las pautas que recoge el CIE-10 para construir el diagnostico de demencia se basan en:
1.Requisito primordial: que se haya producido un deterioro de memoria y de
pensamiento suficiente para interferir en la vida cotidiana (OMsS, 1992, p.

67).

a. Este deterioro de memoria se refiere tanto en la capacidad de
registrar, almacenar y recuperar informacién nueva, como a la
pérdida de contenidos mnésicos relativos a la familia o al pasado.

b. El deterioro del pensamiento y razonamiento, a su vez, toma en
consideraciéon la reduccion en el flujo de ideas y el deterioro en el

proceso de almacenar la informacion. Por esto:

Al individuo afectado le resulta cada vez mas dificil prestar atencion a mas de
un estimulo a la vez, como por ejemplo tomar parte en una conversacién con
varias personas. También hay una dificultad en cambiar el foco de atencion de
un tema a otro (OMS, 1992, pp. 66-67).

2.A los requisitos diagnosticos anteriores se aflade la exigencia de que la
persona mantenga la conciencia clara.
3.Y a ello se afiade, ademas, que los sintomas estén presentes al menos

durante seis meses.
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2- Criterios de la demencia por enfermedad de Alzheimer segin el DSM y el CIE

2.1. Criterios del DSM-IV-TR.

CRITERIOS A. Sefialan que la caracteristica esencial de una demencia de Alzheimer
consiste en el desarrollo de trastornos cognoscitivos que se manifiestan por:
Criterio A.l. Deterioro de la memoria.
Criterio A.2. Al menos una de las alteraciones cognoscitivas siguientes: afa-
sia, apraxia, agnosia o alteracion para la ejecucion (APA, 2005: 176).
CRITERIO B. Los items de los criterios A.1 y A.2 provocan un deterioro significativo
de la actividad laboral o social.
CRITERIO C. El inicio de la demencia tipo Alzheimer es gradual e implica un deterioro
continuo.
CRITERIO D. Por la dificultad para obtener pruebas patoldgicas de la enfermedad, «el
diagnostico solo se establecerd tras haber descartado otras causas de demencia» (APA,
2005: 177).
CRITERIO E. No se debe diagnosticar demencia si los déficits aparecen exclusivamente
en el transcurso de un delirium F.
CRITERIO F. La alteracion no se explica mejor por la presencia de otro trastorno, como

un trastorno depresivo o esquizofrenia.

2.2. Criterios del CIE-10.

A. Presencia de un cuadro demencial, segun los criterios del CIE-10 (recogidos en el
Anexo-4).

B. Comienzo insidioso y deterioro lento. (Sin embargo, en un parrafo posterior (APA,
2005: 70), el manual recoge que «el momento exacto del inicio del cuadro es dificil de
precisar, aunque los que conviven con el enfermo suelen referir un comienzo brusco»).
C. Ausencia de datos clinicos que apunten que el trastorno mental sea debido a otra
enfermedad, cerebral o sistémica, que pueda dar lugar a una demencia.

D. Ausencia de inicio subito o de signos neuroldgicos focales.
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