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RESUMEN
Asociacion Mundial de

Alzheimer en 2012 llevd a cabo una campana

Introduccion: La hacia la demencia sobre el paciente, la familiay la
sociedad.
para superar el estigma hacia la demencia. El Material y Métodos: Se realizd una revision de la

estigma constituye el mayor obstaculo para literatura publicada en el periodo de tiempo de

identificar los problemas de salud, encontrar sus
soluciones y explotar de forma mas eficiente los
servicios de salud.

Objetivo: Exponer la repercusion del estigma

julio de 2010 hasta marzo 2016. La recuperacion
de lainformacién se llevé a cabo a través de la red
de Infomed, utilizamos las siguientes bases de
datos, Pubmed, Ebsco, Medline, Sciencedirect,
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Clinicalkey y Scielo. Se analiza y se comentan los
datos obtenidos.
Desarrollo: El estigma interfiere en que las
personas con demencias tengan una vida social
exitosa, obtengan empleos y puedan vivir cerca
de otras personas. Estd muy relacionado con la
edad y la pérdida de las funciones mentales. Las
areas de mayor impacto del estigma son: la esfera
laboral, la conduccién de vehiculos, la posibilidad
de dar consentimiento para los procederes
médicos, lo que puede repercutir en una
prematura pérdida de dignidad y autonomia.

ABSTRACT

Introduction: Worldwide Alzheimer Disease
Organization in the year 2012 carried out a
campaign to overcome the stigma to dementia.
The stigma constitutes the biggest obstacle to
identify health's problems of, to find its solutions
and to use in a more efficient way the health's
services.

Objective: To show it repercussion of the stigma
to the patient with dementia, the family and the
society.

Material and Methods: It was carried out a
search of the published literature in the period
comprised from July 2010 until March 2016. The
information was obtained through Infomed
information network, we used the following
Pubmed, Medline,
Sciencedirect, Clinicalkey and Scielo. The data

databases, Ebsco,

obtained was analyzed and commented.
Development: The stigma interferes in that
people with dementia have a successful social

INTRODUCCION
En las ultimas décadas se ha exhortado a superar
el estigma hacia las personas con enfermedades
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Conclusiones: Para superar el estigma que hoy
existe hacia la demencia es necesario brindar
mayor aceptacidon y apoyo a los pacientes y
familiares, aumentar la calidad de atencion a
personas con deterioro cognitivo, educar a la
poblacion, crear ambientes favorables, crear
redes sociales de apoyo y convocar a la
participacién de todos los sectores sociales.
Palabras clave: estigma social, demencia,
discriminaciéon social, plan de salud, familia,

sociedad, Cuba.

life, obtain employments and to have the
possibility to live near other people. It has a big
relationship with the age and the loss of the
mental functions. The areas of bigger impact of
the stigma are: the labor sphere, vehicles driving,
the possibility to give consent for the medical
procedure that have influence in a premature loss
of dignity and autonomy.
Conclusions: To overcome the stigma that today
exists to dementia it is necessary to offer a bigger
acceptance and support to the patients and
family, to increase care's quality for people with
cognitive  deterioration, to educate the
population, to create a favorable environment, to
create social network of support and to call the
for participation of all the sectors of the society.
dementia, social

Keywords: social stigma,

discrimination, health plan, family, society, Cuba.

mentales ya que este crea enormes barreras que
obstaculizan el desarrollo cientifico y deterioran
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la calidad de vida de los pacientes. La Asociaciéon
Mundial de Alzheimer en 2012 realizd una
campafa para superar el estigma hacia la
demencia.! El estigma constituye el mayor
obstaculo para identificar los problemas de salud,
tratar de encontrar las soluciones y explotar de
forma mas eficiente los servicios de salud.?

En 2015, se estimd que existian cerca de 46,8
millones de personas con demencia en el mundo,
con una proyeccion de incremento a 65 millones
para 2030, dos tercios de los cuales vivirdn en los
paises en desarrollo.? La demencia es la primera
causa de discapacidad en adultos mayores y es la
gue genera mayor dependencia, necesidad de
cuidado, sobrecarga econdémica y estrés
psicoldgico en el cuidador.? Latinoamérica es una
de las regiones que se verd mas afectada por la
transicién demografica; los casos de demencia

aumentaran desde mas de 7,8 millones de

OBIJETIVO
El objetivo de nuestra investigacion es exponer la
repercusion del estigma hacia la demencia sobre
el paciente, la familia y la sociedad.

MATERIAL Y METODOS
Se realizd una revision de la literatura publicada
en el periodo de tiempo de enero de 2010 hasta
Diciembre de 2015. La recuperacion de la

DESARROLLO
Definiciones de estigma
Goffman (1963) mostro por primer vez el estigma
como causa de miedo, baja aoutoestima,
irritabilidad, ira, incapacidad de manejar las
situaciones, desesperanza y aumento de la carga
familiar;* sin embargo, Thornicroft relaciond

elestigma con problemas de conocimiento
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personas en la actualidad, hasta mas de 27
millones en 2050. En Cuba, en 2015 se estim6160
mil personas afectadas de demencia, cifra que
pudiera ascender a 421 mil para 2050, el costo de
la enfermedad fue valorado en 512 millones de
ddlares anuales.”®

Esta enfermedad pasa aun inadvertida, ® muchos
propio del
envejecimiento, la cual aparece al final de la vida,

la consideran un trastorno
cuando la mayor parte de las personas ya "han
aportado casi todo a la sociedad". La demencia es
el principal problema de salud que afecta a los
adultos mayores, a sus familias y deteriora la
calidad de vida de los cuidadores. El cuidado con
mucha frecuencia condiciona el abandono
laboral para el cuidador, es por eso necesario
superar el estigma para garantizar un ambiente
favorable a las personas con discapacidades
mentales y sus familiares.

informacidn se llevé a cabo a través de la red de
Infomed y se utilizaron las bases de datos
Pubmed, Ebsco, Medline, Sciencedirect y Scielo.
Se emplearon las siguientes palabras claves:
dementia, stigma, healthcare y discrimination y el
operador boleano AND en la busqueda de
literatura cientifica en las bases de datos
mencionadas.

(ignorancia), problemas de actitud (prejuicios) y
problemas de conducta (discriminacién).”® Los
pacientes con enfermedad de Alzheimer son
etiquetados o estereotipados con frecuencia;
este acto produce consecuencias negativas por lo
qgue son segregados o tratados de forma
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diferente. La evidencia sugiere que el estigma
interfiere en que las personas con demencias
tengan una vida social, obtengan empleos,
puedan rentar o vivir cerca de otras personas.

El estigma en las enfermedades mentales se
corresponde con la afectacion que estas
producen en la vida de relacién. Schultze vy
Angermeyer en 2003 propusieron 4 dimensiones
del estigma en la esquizofrenia, aplicable
también a la demencia al constituir una
discapacidad mental: la primera, se refiere a la
discriminacion en el contexto de las relaciones
interpersonales; la segunda, estd en relacion con
la imagen publica de los trastornos mentales; la
tercera, se define como el efecto del estigma en
la estructuras sociales, politicas, regulaciones
legales y la oferta de servicios de salud mental y
finalmente la cuarta dimensién se refiere al
desempeiio de roles sociales.

Existen otros tipos de conducta relacionadas con
el estigma, estas son los estereotipos, el prejuicio
y la discriminacion.

Los estereotipos son creencias acerca de
atributos, actitudes y conductas que lo
categorizan como un grupo particular de la
sociedad, como un constructo cognitivo del
estigma en las enfermedades mentales; el

ISSN 1729-519X

estereotipo se presenta como creencias acerca
de grupos, que se aprenden durante el desarrollo
de una sociedad especifica y a través de los
medios de difusion masiva,® por ejemplo, las
personas con enfermedades mentales son
impredecibles y potencialmente violentas, el
individuo puede tener su propio estigma: "...soy
una persona peligrosa, potencialmente violenta".
El prejuicio estd condicionado por actitudes
acerca de grupos especificos, que incluyen
aspectos emocionales (sentirse  nervioso,
enojado o temeroso ante una persona con una
enfermedad mental).1®

La discriminacion en la esfera conductual tiene su
base en el prejuicio y se puede manifestar en
tener menos oportunidades que otras personas
para obtener un trabajo, una renta, la falta de
apoyo por parte de la sociedad o la falta de
empoderamiento.

Corrigan representd en una matriz los
constructos cognoscitivos que emergen de la
psicologia social y la tipologia de impacto. (Tabla
1)!! Estos constructos en la demencia son
equiparables a la pérdida de autoestima y la
separacion social que sufren estas personas al
hacerse evidente la enfermedad.

Tabla. Tipologia del impacto del estigma hacia las enfermedades mentales sobre la salud

Constructo Conducta Estigma Publico

Prejuicio

. “él es peligroso”
(estereotipos) pelig

cognoscitivo

“los duefos se niegan a
conductual Discriminacion contratar personas con
enfermedades mentales”

La etiqueta de

Autoestima .,
anulacién

El diagndstico de
“yo soy inestable” enfermedad mental
quiere decir loco

La persona con Los estribillos
enfermedad mental no individuales deirala
realiza nuevas tareas clinica a buscar ayuda
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¢éCudles son las consecuencias del estigma? 2
Las consecuencias del estigma se pueden notar
en los decidores, el personal médico, los
pacientes, la familia (los cuidadores) y en la
sociedad.

En los decidores: 1) Minimiza el problema de
salud que se comporta como un témpano de
hielo, la mayor parte es la que no se visualiza; 2)
Produce demora en las decisiones para enfrentar
la demencia; 3) Hace que se dispongan menos
recursos para la preparacion del personal que
provee servicios de salud a las personas con
deterioro cognitivo; 4) Dificulta la adquisicidon de
los medicamentos y las tecnologias diagndsticas
mas avanzadas para destinarlas a los pacientes
con esta enfermedad; 5) Demora la oferta de
accesorios y material gastable que se necesita
para el cuidado de estos pacientes en los hogares.
En el personal médico: 1) Demora el diagndstico
y el tratamiento; 2) Distorsiona el servicio que se
brinda, también influye en el nivel de servicio que
se oferta; 3) Se tiende a minimizar el problema;
4) Favorece que se violen los derechos de las
personas con deterioro cognitivo.

En los pacientes:1) Hace que se sientan excluidos
o discriminados; 2) Favorece que sientan que sus
deseos o preferencias no son considerados; 3) Los
limita para tener una vida social activa y recibir
visitas de amigos o familiares; 4) Beneficia el
menosprecio a si mismos por tener deterioro
cognitivo; 5) Ocasiona pérdida de confianza a si
mismos, sentimientos de ira o angustias por
causa de que no pueden recordar.!3141516

En los cuidadores: 1) Limita revelar el diagnéstico
de demencia cuando se le ha realizado a su
familiar porque esto le pudiera generar ideas
suicidas; 2) Limita para obtener buenos trabajos
acorde a su calificacidon; 3) Genera nihilismo o
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pesimismo acerca del prondstico; 4) Favorece el
recibir poca comprensién en su entorno laboral
por las afectaciones que el hecho de ser cuidador
les ocasionan.!’

En la sociedad: 1) Generaliza el uso de un
lenguaje negativo hacia la demencia, incluyendo
los medios de difusion masiva; 2) Produce
segregacion debido a que son "enfermos
mentales"; 3) Limita el apoyo por parte de las
redes sociales a los pacientes y sus familiares.

La influencia de la edad sobre el estigma

En la medida que avanza el proceso de
envejecimiento del individuo aumenta Ia
posibilidad de padecer demencia; al asumir Ia
jubilacién ocurren grandes cambios en la vida de
la persona, a nivel individual y social; tienen
dificultades para adaptarse a su nueva condicion,
algunas familias no ven al anciano de igual forma
que cuando era joven, porque econdmicamente
aporta menos, sin haber tenido en cuenta el
aporte familiar y social que ya ha realizado
durante el curso de su vida. Muchos ancianos
reportan un gran desbalance entre lo que ellos
dieron y lo que reciben de la sociedad, las
personas con problemas de memoria sufren mas
el poco reconocimiento social.*®

En 2008, The World psychiatric association
section of old age psychiatry consensus llamo a
promover los mas altos estdndares éticos en la
practica médica psiquiatrica para defender los
derechos de las personas con enfermedades
mentales en el mundo.*®

La influencia del género y el estigma

Los cuidadores de personas con demencia
renuncian a sus intereses personales para
dedicarse al cuidado sin limites de tiempo, son en
su mayoria mujeres (esposas e hijas) que muchas
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veces tienen que abandonar su trabajo y sufrir
grandes afectaciones en su vida personal, familiar
y de pareja.? Por otra parte, la mujer constituye
el mayor porciento del personal médico y el que
brinda cuidados institucionales a pacientes con
demencia. El papel de la mujer en la sociedad ha
sido interpretado de manera diferente en las mas
disimiles culturas, pero de forma general se les
atribuye el rol de responsable del hogar, la
alimentacion de la familia y el cuidado de
enfermos.

En Cuba mas de 80% de los cuidadores de
pacientes con Alzheimer son mujeres. La
expectativa de vida es mayor en la mujer que en
el hombre, pero las mujeres también tienen
mayor comorbilidad, fragilidad y discapacidad, lo
gue hace que aumente la sobrecarga del cuidador
y la tendencia a la depresidn, 2! conjuntamente,
como consecuencia del envejecimiento, cada vez
serdn mas las ancianas que cuidan ancianos. Al
tener mas sobrecarga, las mujeres son las que
sufren el mayor estigma asociado a |Ia
demencia.??

Las redes de apoyo social (circulos de abuelos,
organizaciones de masas)

La falta de redes de apoyo constituye uno de los
principales factores que incrementan el estigma
hacia la demencia, en Cuba la existencia de
ancianos que viven solos o en companiia de otros
adultos mayores con limitaciones, es una
preocupacion. En muchas familias el papel de
cuidador principal lo desempefa una sola
persona y el resto de los familiares tiene una
actitud muy pasiva, lo que impacta en el
deterioro de la calidad de vida del cuidador y el
deterioro de las relaciones familiares.?®> Los
cuidadores de personas con demencia tienen
menos amistades y reciben menor cantidad de

ISSN 1729-519X

visitas que aquellas personas de su edad que no
estan enfermos. Las redes sociales como circulos
de abuelos, organizaciones de masas vy
asociaciones de jubilados deben tener un papel
dindmico en la incorporacion de los cuidadores a
las actividades colectivas, a la practica de
ejercicios fisicos?* y estilos de vida saludables
para prevenir la enfermedad y lograr mejor
calidad de vida.?>26:?7

Necesidades de las personas con demencia

Las necesidades expresadas por pacientes con
Alzheimer y cuidadores se relacionan con la
informacién que se les da a conocer acerca de su
enfermedad, el manejo de sus propiedades, sus
finanzas y la comunicacién con especialistas.
También reclaman ayuda por parte de los grupos
sociales, la necesidad de ser considerados para
mantener su autonomia y dignidad, la necesidad
de ser atendidos por personas entrenadas y con
experiencia, entre otras demandas.?®

En nuestra sociedad

En Cuba el estigma hacia la demencia repercute
en el reconocimiento del problema y cierta
demora en la incorporacidn de todos los sectores
sociales para materializar acciones concretas que
permitan combatir la enfermedad. En 2015 se
calculaba 160 mil personas conviviendo con
demencia, si como promedio dos personas sufren
la sobrecarga del cuidado por cada enfermo,
entonces cerca de 480 mil personas podrian ser
victimas del estigma hacia la enfermedad.

En nuestros profesionales, el estigma se
manifiesta en que a pesar de que la demencia
constituye la sexta causa de muerte en Cuba,
muchos médicos en encuestas realizadas no lo
reportan como un problema de salud, no existe
un registro continuo de su incidencia y hay un

gran subdiagndstico en su reporte en los
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certificados de defuncion. En el nivel primario de
atencion en salud es necesario trabajar en la
capacitacion del personal para el diagndstico
temprano, fomentar la investigacién en el tema
de las demencias y crear programas de
capacitaciéon para los cuidadores formales e
informales de personas con deterioro cognitivo.
Nuestra poblaciéon aun no esta preparada para
gue el médico se siente frente a un paciente con
un deterioro cognitivo ligero o una demencia
ligera, discuta el diagndstico y posible evolucién
de su enfermedad de forma tal que este pueda
trazarse un proyecto de vida y expresar sus
voluntades anticipadas, eso es consecuencia del
estigma.

En nuestra opinién, los cuidadores sufren el
estigma en la medida que tienen menos recursos
(no pueden acceder, de forma general, a comprar
pafales desechables, ayudas técnicas para la
deambulacién y una alimentaciéon balanceada
acorde con las condiciones de los ancianos);
disponen de menos apoyo familiar y social; sufren
menos comprensién en su entorno laboral
cuando tienen que competir en igualdad de
condiciones con sus compaferos y tienen menos
posibilidades de cumplir con las tareas orientadas
por las organizaciones sociales, politicas y de
masas. En Cuba cada vez seran mas los ancianos
gue trabajen y cuiden otros ancianos, debido al
envejecimiento poblacional y la necesidad de
aumentar la edad de jubilacion, por lo que es una
prioridad desarrollar politicas laborales que
protejan a estas personas.

A nivel social, los medios de difusién masiva en
ocasiones trasmiten un enfoque pesimista o
negativo cuando hablan del envejecimiento y la
demencia, los médicos con frecuencia nos
referimos "al problema del envejecimiento",
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cuando debiera ser nuestro orgullo haber
aumentado la expectativa de vida, indice que
representa un logro de la Salud Publica Cubana, y
para que sea un verdadero éxito toda la sociedad
debe asumir esta tarea. Hay que cambiar Ia
mirada de "lastima" hacia quienes trabajan vy
cuidan a una persona con demencia, porque
realmente realizan una doble jornada laboral, sin
apenas esperar el reconocimiento de su familiar
que no estd en condiciones de hacerlo. Debemos
trabajar de modo continuado en la educacidn de
la poblacion en el respeto al derecho de los
discapacidades
mentales; comenzar con la formacién de estos

ancianos y personas con
valores desde la enseflanza primaria y en la casa
como papel de la familia. Tenemos que involucrar
cada vez mas a la radio y la televisién en Ia
educacion para el cuidado de personas con
demencia que han perdido su validismo debido a
gue muchos cuidadores no pueden asistir a los
programas psicoeducativos para la atencion a la
familia.

Una de las grandes barreras que dificultan
superar el estigma es no considerar que "la
demencia es tarea de todos", si bien existe una
preocupacion del gobierno cubano por enfrentar
el envejecimiento poblacional, lo cual lo refleja
en el Lineamiento 144 de la politica econédmica y
social del Estado cubano, aprobados en 2010, es
necesario una mayor participacién de los
sectores sociales en crear ambientes amigables
para las personas discapacitadas, eliminar las
barreras arquitectdnicas, acercar a los hogares
los servicios de barberia, peluqueria,
alimentacion (paralos ancianos que no se pueden
cocinar), aumentar las redes de ayuda y servicios
de teleasistencia, que permitan hacer mas
llevadera la tarea del cuidado.
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En Cuba mids de 90% de las personas con
demencia son cuidadas en sus casas, mientras
gue en los paises de altos ingresos la mayor parte
del cuidado se realiza en instituciones con un
elevado costo, es por eso que los cuidadores
realizan un importante aporte a la sociedad y a la
economia del pais en la labor que desempefan, y
debe verse definitivamente desde esa
perspectiva.

cQué se puede hacer para reducir el estigma
hacia la demencia?

El reporte mundial de la Alzheimer Disease
Association (ADI) 2012 plantea la necesidad de
abordar los efectos en contra del estigma
percibido a través de la educacién del publico y
elevar la calidad de la atencién sanitaria por
profesionales a las personas diagnosticadas con
demencia y sus cuidadores. La ADI ha propuesto
las siguientes pautas para superar el estigma
hacia las personas con demencia:

1. Comunicarse de forma abierta y directa.

2. Comunicar los hechos.

3. Pedir ayuda y quedarse conectado con redes o
grupos sociales.

4. No desanimarse.

5. Usted es parte de la solucién.

El informe también provee 10 recomendaciones
para superar el estigma de la demencia:

1. Educar al publico acerca de la demencia.

2. Reducir el aislamiento de la persona con la
demencia.

3. Darle voz a las personas con la demencia.

4. Reconocer los derechos de personas con la
demencia y a sus cuidadores.

CONCLUSIONES
Para enfrentar el impacto de la demencia en la
sociedad es imprescindible reducir el estigma que
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5. Insertar a personas con demencia en sus
comunidades locales.

6. Brindar educacién en el cuidado y ayuda a los
cuidadores formales e informales.

7. Mejorar la calidad del cuidado doméstico y en
los centros de cuidados.

8. Mejorar el entrenamiento a los proveedores de
salud en la Atencion Primaria de Salud acerca de
las demencias.

9. Llamar a los gobiernos a crear planes
nacionales para enfrentar la demencia.

10. Realizar investigaciones respecto a cémo
abordar el estigma.

La Organizaciéon Mundial de la Salud en el afio
2012 declaré la demencia como una prioridad
para la Salud Publica mundial, también trazo el
Plan de accién mhGAP para superar las brechas
en la Salud Mental,?>3%31 y su oficina regional, la
OPS, ha concebido esta enfermedad como una
prioridad en la Salud Mental. En Cuba se ha
venido trabajando en la implementacion de una
Estrategia nacional de intervenciéon para la
enfermedad de Alzheimer y los sindromes
demenciales,3>33 donde se plantea la necesidad
de participaciéon de todos los sectores de la
sociedad, se enfatiza en reducir el estigma hacia
la demencia, el diagnéstico precoz desde el area
de atencidn primaria de salud y la defensa de los
derechos de los ancianos con deterioro cognitivo.
El programa concibe la promocién de salud y la
prevencion de la demencia; elevar la calidad de la
atenciéon médica a los pacientes mediante la
capacitaciéon del personal; el desarrollo de la
investigacion; y la capacitacién a los cuidadores.

hoy existe hacia la enfermedad, brindar mayor
aceptacion y apoyo a las personas con demencia
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y a su familia. El aumento de la calidad de
atencién a personas con demencia, la educacion
a la poblacién, la creacion de ambientes
favorables, la creacién de redes sociales de apoyo
y la participacién de todos los sectores sociales
pueden reducir el estigma hacia las personas con
deterioro cognitivo.
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