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Noticias Locales
Rompiendo con los estigmas culturales 
en torno a la enfermedad de Alzheimer

Por Selen Ozturk

ethnicmediaservices.org

El estigma en torno 
a la enfermedad 
de Alzheimer, la 
segunda causa de 

muerte en California, impide 
que muchas comunidades ob-
tengan ayuda.

En respuesta, el Departa-
mento de Salud Pública de 
California (CDPH) está lan-
zando una nueva campaña 
“Take on Alzheimer’s” (En-
frentando al Alzheimer), una 
nueva campaña para reducir 
el estigma enseñando a los 
californianos cómo detectar 
la enfermedad y qué hacer 
después de un diagnóstico.

En una sesión informati-
va de Ethnic Media Services 
(Servicio de medios étnic-
os), CDPH, especialistas en 
Alzheimer y trabajadores 
comunitarios de todo el es-
tado compartieron lo que 
han aprendido sobre cómo 
abordar los tabúes en torno 
al Alzheimer y las formas 
relacionadas de demencia en 
diversas comunidades, inclu-
idas las latinas, negras, AAPI 
(Asiático americano e isleño 
del Pacífico) y LGBT+ (lesbi-
anas, gays, bisexuales, trans-
género, queer y más).

Enfrentando al Alzheimer
La enfermedad es la prin-

cipal causa de muerte entre 
adultos de 85 años o más 
en California, el estado con 
la mayor concentración de 
adultos mayores. “Y a me-
dida que nuestra población 
continúa envejeciendo, se es-
pera que estas cifras crezcan”, 
dijo la Dra. Lucía Abascal, 
médica clínica del CDPH. 
Incluso dentro de una enfer-
medad tan extendida, “exis-
ten grandes disparidades. Las 
comunidades de color tienen 
mayor probabilidad de desar-
rollar la enfermedad”.

Un informe reciente del 
CDPH encontró que para 
2040, la cantidad de adultos 
de California que vivirán con 
la enfermedad habrá aumen-
tado en un 127%, o casi 1.6 
millones.

La Dra. Lucía Abascal, 
CDPH, comenta que redu-
cir el estigma que rodea al 
diagnóstico de Alzheimer 
conduce a mejores resultados 
para los pacientes.

Enfrentando al Alzheimer, 
la primera campaña estatal 
que tiene la finalidad de edu-
car a la comunidad acerca del 
Alzheimer, tiene como obje-
tivo “no sólo crear concien-
cia de que esta enfermedad 
es un gran problema y está 

aumentando, sino también 
cambiar las percepciones er-
róneas al respecto trabajando 
con organizaciones comuni-
tarias en todo el estado”, con-
tinuó.

“Cuanto más temprano sea 
el diagnóstico de esta enfer-
medad progresiva, más puer-
tas se abren para combatir 
sus impactos, pero muchos 
temen el estigma que conl-
leva un diagnóstico”, añadió 
Abascal. “El Alzheimer no es 
culpa de una persona y no es 
una parte normal del enve-
jecimiento; es una enferme-
dad y debe tratarse como tal 
vinculando a las personas con 
la atención médica. No quer-
emos que las comunidades 
esperen 10 años para obtener 
la ayuda que pueden obtener 
ahora”.

Estigma asiático americano
“A menudo hay mucho 

estrés relacionado con el 
cuidado en las comunidades 
china y vietnamita, porque 
los cuidadores (generalmente 
hijas e hijos de entre 40 y 60 
años) se ven atrapados entre 
el cuidado de los padres y el 
de sus propios hijos”, dijo 
la Dra. Dolores Gallagher 
Thompson, profesora eméri-
ta de la Facultad de Medicina 
de la Universidad de Stan-
ford.

“Un sentimiento común 
que reportan los cuidadores 
asiáticos es la depresión, en 
parte asociada con la piedad 
filial”, dijo Thompson, quien 
ha trabajado con cuidadores 
asiáticos durante más de 
30 años. “Es posible que los 
cuidadores más jóvenes y de 
mediana edad no respalden 
plenamente este concepto 
tradicional, porque implica 
conflicto al hacer malabaris-
mos con múltiples roles… 
para tratar a personas con de-
mencia, es necesario tratar a 
la familia como una unidad, 
porque la enfermedad afecta 
a todos”.

La Dra. Dolores Gallagh-
er Thompson, profesora 
emérita del Departamento 
de Psiquiatría y Ciencias del 
Comportamiento de la Facul-
tad de Medicina de la Univer-
sidad de Stanford, analiza el 

impacto del trastorno de es-
trés postraumático (PTSD) en 
los pacientes de Alzheimer y 
la complejidad que añade a la 
enfermedad y a la prestación 
de cuidados.

“Es clave educar a la familia 
respecto a que la demencia es 
una afección neurológica y 
no una afección psiquiátrica“, 
continuó.

“En la escritura tradicion-
al china, el carácter de ‘de-
mencia’ es el mismo que el 
de ‘loco’, y esta atribución a 
menudo intensifica el estig-
ma. Para combatirlo, enseña-
mos a los cuidadores cómo 
responder al comportamien-
to problemático de maneras 
menos estresantes para todos 
los involucrados, y cómo in-
cluirlos en la familia enfo-
cándonos en lo que todavía 
pueden hacer—si no pueden 
hacer arroz por sí mismos, 
pueden hacerlo con alguien 
que los supervise o tareas 
como lavar los platos”.

“A menudo, algo único en 
las experiencias de las comu-
nidades vietnamitas es el tras-
torno de estrés postraumático 
(PTSD) asociado a la guerra”, 
añadió Thompson. “Esto 
puede hacer que buscar y 
brindar atención sea aún más 
difícil de lo que ya es, y nues-
tros programas para la comu-
nidad vietnamita los alientan 
a compartir sus experiencias, 
cómo las han afrontado y 
cómo esto podría afectar su 
prestación de cuidados”.

Estigma Latino
En la comunidad latina, “el 

estigma está vivo y coleando”, 
dijo la Dra. María Aranda, 
profesora de trabajo social y 
gerontología de la USC (Uni-
versidad de California) y di-
rectora ejecutiva de la Escue-
la de Trabajo Social Suzanne 
Dworak-Peck de la USC. “La 
pérdida de memoria suele ser 
un tema que no se conversa a 
la hora de cenar”.

“Existe un estigma social, 
donde se pone un alto pre-
cio al intelecto y la capacidad 
de competir de las personas, 
junto con un temor personal 
de que la persona con el diag-
nóstico sea tratada de manera 
diferente”, continuó.

La Dra. María Aranda, pro-
fesora de Trabajo Social y 
Gerontología de la USC y di-
rectora ejecutiva de la Escue-
la de Trabajo Social Suzanne 
Dworak-Peck de la USC, ex-
plica que muchas familias 
ocultan un diagnóstico de 
Alzheimer por miedo y pro-
tección, pero señala que esto 
sólo empeora la enfermedad 
y hace que cuidado más desa-
fiante.

“Este estigma genera una 
‘experiencia capullo’ en la 
que las familias latinas pro-
tegen al individuo contra un 
mayor estigma hasta el pun-
to de perder un diagnóstico 
temprano de demencia y la 
atención que necesitan”, co-
mentó Aranda.

“Debido al menor acceso a 
información oportuna y pre-
cisa para prevenir y gestionar 
el deterioro de la memoria, 
especialmente entre los his-

panohablantes monolingües, 
existe un espectro polariza-
do en el que el Alzheimer se 
considera parte de un trastor-
no psiquiátrico grave como la 
psicosis y como parte de algo 
normal, que es el envejec-
imiento, por el otro”, añadió. 
“Si bien la edad es el mayor 
factor de riesgo, no significa 
que todas las personas que 
lleguen a cierta edad la ten-
drán”.

Estigma LGBT+
De aproximadamente 2.7 

millones de personas LGBT 
en los EE. UU. mayores de 50 
años, el 7.4% de los adultos 
mayores lesbianas, gays y bi-
sexuales tienen demencia “y 
ese número está aumentan-
do”, dijo Lunae Chrysanta, 
gerente de capacitación en 
Openhouse SF (Casa abierta 
SF), que brinda capacitación 
para cuidadores y apoyo co-
munitario para personas 
LGBT.

“Los mismos adultos may-
ores que fueron patologiza-
dos durante la mayor parte 
de su vida –desde el “Laven-
der Scare” de los años 50, 
pasando por los movimien-
tos de derechos civiles de los 
años 60 y 70, hasta el trauma 
colectivo de la pandemia del 
VIH y el SIDA en los años 
80 y 90– pueden sentirse—a 
medida que envejecen, como 
si estuvieran perdiendo la in-
dependencia por la que tanto 
lucharon”, continuó.

Además del estigma en tor-
no al propio Alzheimer, “el 
miedo a la discriminación 
impide que muchos adultos 
mayores LGBT busquen la 
atención que necesitan”, ex-
plicó Chrysanta.

Lunae Chrysanta, Gerente 
de Capacitación y Transfor-
mación en Openhouse SF, 
comparte estadísticas sobre 
la discriminación y el abuso 
que experimentan los adul-
tos mayores LGBTQ+ cuando 
buscan atención médica.

Se estima que el 40% de los 
adultos mayores LGB y el 
46% de los adultos mayores 
transgénero no revelan su 
orientación sexual o identi-
dad de género a los médicos 
porque temen que afecte la 
calidad de la atención.

En un estudio realizado 
en Nueva York con más de 
3,500 adultos mayores LGBT, 
el 8.3% informó negligen-
cia o abuso por parte de sus 
cuidadores debido a su ori-
entación sexual o identidad 
de género.

Debido a que los adultos 
mayores LGBTQ a menudo 
encuentran familias elegidas 
después de enfrentar el re-
chazo de sus familias biológi-
cas, “las estructuras familiares 
en la comunidad LGBT a 
menudo se ven diferentes a 
las unidades familiares cis-
género y heterosexuales”, 
continuó Chrysanta.

“Muchos de nuestros adul-
tos mayores envejecen al 
mismo tiempo que sus seres 
queridos y se encuentran 
siendo cuidadores y al mismo 
tiempo necesitan ese apoyo”, 
dijo. “Para nosotros, desar-

rollar programas intergen-
eracionales de salud mental 
y 110 unidades de vivienda 
asequible ha sido clave para 
reducir las barreras al apoyo. 
Nuestros adultos mayores 
con demencia no deberían 
sentir que necesitan volver a 
ocultar su verdadero yo volvi-
endo al armario”.

Estigma negro
Los estadounidenses de raza 

negra de mayor edad tienen 
el doble de probabilidades 
de sufrir Alzheimer u otra 
forma de demencia en com-
paración con los blancos de 
mayor edad.

Tanto el estigma como la 
creencia de que la pérdida de 
memoria es una parte natu-
ral del envejecimiento les im-
pide buscar la atención que 
necesitan, dijo Petra Niles, 
gerente senior de educación 
y extensión para afroamer-
icanos en Alzheimer’s Los 
Angeles.

Petra Niles, Alzheimer’s Los 
Angeles – Gerente Senior de 
Educación y Divulgación, 
Comunidad Afroameri-
cana, analiza las tasas más 
altas de Alzheimer entre los 
afroamericanos y los factores 
que contribuyen a la inciden-
cia desproporcionada de la 
enfermedad.

Aun cuando el 65% de los 
afroamericanos dicen conoc-
er a alguien con Alzheimer 
o demencia, la mitad infor-
ma haber experimentado 
discriminación al buscar 
atención para alguien que 
la padece; sólo el 53% con-
sidera que una cura se dis-
tribuiría de manera justa, sin 
distinción de raza o etnia; y 
el 55% piensa que la pérdida 
significativa de capacidades 
cognitivas es una parte nat-
ural del envejecimiento más 
que una enfermedad.

“Es importante que esta co-
munidad tenga una buena 
relación con un médico en el 
que confíen, que responda a 
sus inquietudes y no se lim-
ite a decir que la demencia 
es una parte normal del en-
vejecimiento”, explicó Niles. 
“Hay señales de advertencia 
como la pérdida de memoria, 
perderse, problemas con la 
administración de las finan-
zas, repetición de historias. 
No deberíamos tener que 
esperar a que estos síntomas 
empeoren para buscar ayu-
da”.

“El estigma del Alzheimer 
no sólo impide que nues-
tra comunidad tenga acceso 
al apoyo, sino que también 
hace más difícil el hablar 
del diagnóstico con amigos 
que pueden ayudar, y tener 
menos ayuda aumenta el es-
trés del al que se somete al 
cuidador”, añadió. “Estamos 
escuchando sobre muchas 
que desempeñaban esta la-
bor que han muerto a conse-
cuencia de los grandes retos 
enfrentados mientras brind-
aban cuidados. Mientras no 
detengamos el estigma, inc-
luso intentar obtener ayuda 
puede poner en peligro su 
salud”.
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