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1.Resumen

El tema del presente proyecto de investigacion bibliografica es el aporte que se
puede realizar a partir de la categoria de duelo en cuidadores de pacientes con
enfermedad de Alzheimer (EA). Por lo tanto, el objetivo general es indagar en la
bibliografia acerca del duelo para pensar coordenadas que permitan analizar el
impacto subjetivo del mismo en cuidadores (familiares) de pacientes con Alzheimer,
para lo cual se sitian las investigaciones existentes en la problematica, se describe el
proceso de duelo y las pérdidas acontecidas en los afectados, desde una lectura
psicoanalitica. En primer lugar, se describe la Enfermedad de Alzheimer, que es la
forma mas frecuente de las demencias. La misma es incurable y se caracteriza por la
aparicion de un declive cognitivo que evoluciona hasta un sindrome afasico-agnosico-
apraxico, en una etapa de total dependencia. Por ello, la experiencia del cuidador
implica cambios importantes en su vida personal, asi como implicancias fisicas,
psicolégicas y econémicas. En segundo lugar, interesa situar la nocién de duelo para
asociarla a la posicion de cuidador. En tercer lugar, se retoman los aportes
psicoanaliticos que permiten re pensar el duelo y lo Unheimlich freudiano en relacion a
la probleméatica planteada. Se concluye que existe un proceso de duelo relacionado a
las mdltiples y sucesivas pérdidas que acontecen durante la enfermedad, y que la
concepcion de lo ominoso freudiano permite ahondar en la sensacion de extrafieza
gue se presenta en ese vinculo entre el familiar y el paciente con enfermedad de

Alzheimer.

Palabras Clave: Duelo - Alzheimer - cuidador - Unheimlich - psicoanalisis



2. Introduccién

El presente Trabajo Integrador Final se enmarca dentro de la céatedra
homénima de la Facultad de Psicologia de la Universidad Nacional de Rosario, y es
condicion de titulacion de la carrera de Psicologia. El tema del mismo es la categoria
de duelo y su impacto subjetivo en cuidadores (familiares) de pacientes con
enfermedad de Alzheimer, un tipo especifico de demencia. En el mundo, existen mas
de cincuenta y cinco millones de personas que padecen este tipo de condicion. La
Demencia como tal, es un término general que engloba enfermedades crbnicas y
progresivas, que concluyen con un deterioro cognitivo importante que interfiere con la
capacidad de realizar actividades cotidianas. La enfermedad de Alzheimer (en
adelante EA), es la forma mas frecuente de las demencias (en un 70%), y en la
actualidad es considerada incurable (OMS, 2024). En palabras de Coscujuela (2021),
el Alzheimer “se caracteriza por la aparicién lenta e insidiosa de un declive cognitivo
en uno o mas dominios (atencién compleja, funcion ejecutiva, aprendizaje y memoria,
lenguaje, habilidad perceptual motora o cognicién social)” (p.5). Ademas, éste culmina
en una etapa de dependencia total del paciente. Calabuig & otros (2021) mencionan
gue cuidar de una persona con EA es un acontecimiento importante para los
familiares, y esto afecta a la salud de los mismos.

Entonces, a partir de esta ultima afirmacién, el objetivo de este recorrido es
investigar la categoria del duelo y el impacto subjetivo que genera en cuidadores de
pacientes con Alzheimer. Para ello, se realizara un proyecto de investigacion
bibliografica que aborde los trabajos existentes acerca del duelo, entendiendo como
cuidador al familiar que asume las tareas de atencién y que es percibido por los
restantes miembros de la familia como el principal responsable del enfermo, no
percibiendo remuneracién econdmica alguna por dichas tareas (Cerguera Cérdoba,
2015).

La basqueda del material bibliografico disponible se realizara a través de bases
de datos como Scielo, Redalyc y Pubmed. La busqueda de palabras clave se enfocara
en las categorias de duelo - Alzheimer - demencias - cuidador.

La pertinencia del proyecto de investigacion bibliografica se relaciona con una
pesquisa de los aportes de los investigadores a esta problematica, para descubrir qué
contribuciones pueden hacerse a estas indagaciones. A fin de responder el
interrogante, seran abordadas las teorizaciones de Freud respecto al duelo.

Puesto que, en el caso de los familiares de pacientes con EA la pérdida que
nos convoca no es la muerte del familiar en si, sino las pérdidas sucesivas del

paciente y como éste, que era tan familiar, se vuelve desconocido. En este sentido, se



abordard la categoria de duelo, y se planteard& como una posible categoria de
investigacion lo Unheimlich segun Freud, entendiendo este concepto como una
variedad de angustia que suscita horror, donde confluyen lo familiar y lo extrafio, el

desconocimiento.



3. Objetivos
Objetivo general

Indagar en la bibliografia sobre la categoria de duelo para pensar coordenadas
gue permitan analizar su impacto subjetivo en cuidadores (familiares) de pacientes con

enfermedad de Alzheimer.

Obijetivos especificos

Situar investigaciones existentes en la problemética del duelo en los
cuidadores de pacientes con diagndstico de Alzheimer.

Describir el proceso de duelo desde el psicoanalisis.

Ubicar lo Unheimlich y las pérdidas acontecidas en el cuidado de los familiares

de pacientes con enfermedad de Alzheimer desde una lectura psicoanalitica.



4. Desarrollo

4.1. Alzheimer

El Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales V (2013)
plantea la categoria de Trastorno neurocognitivo mayor, cuyos criterios diagndsticos
se relacionan, en primer lugar, con la evidencia de un “declive cognitivo significativo
comparado con el previo rendimiento en uno o mas dominios cognitivos (atencion
compleja, funcién ejecutiva, aprendizaje y memoria, lenguaje, habilidad perceptual
motora o cognicidén social)’ (APA, 2013, p. 602). En segundo lugar, se plantea que
estos déficits interfieren en la autonomia del individuo en las actividades cotidianas y
gue los mismos no ocurren dentro de otro trastorno mental ni de un sindrome
confusional. Dentro de estos Trastornos neurocognitivos mayores, segin su causa,
aparece la categoria Enfermedad de Alzheimer (EA), cuyo diagndstico diferencial del
resto de las demencias se asocia a una progresiéon gradual en los dominios cognitivos,
gue evoluciona gradualmente hacia la muerte.

La enfermedad de Alzheimer es un proceso que puede llegar a durar mas de
veinte afios. El proceso patoldgico de la EA compromete la cognicion, la funcionalidad
y la conducta. Es frecuentemente precedida por una fase de deterioro cognitivo ligero
(Olarzan, 2010). Comienza con fallos en la memoria a corto plazo, cambios en la
personalidad del sujeto (apatia, falta de interés), y evoluciona hacia un sindrome
afasico-apraxico-agnésico (dificultades en las funciones cognitivas superiores).
Ademads, aparece la amnesia retrograda, la incapacidad de razonamiento abstracto,
algunos sintomas psicéticos (alucinaciones o ideas delirantes) y sintomas
comportamentales (deambulacién continua, insultos, incontinencia, desinhibicion, etc.).
En la etapa mas avanzada, se agudizan los sintomas y se notan mayormente los
neurologicos (rigidez muscular, estereotipias, cambios posturales, etc.) y los fallos en
el reconocimiento, por lo cual la dependencia del otro se exacerba (Salvador
Coscujuela, 2021).

Estas personas, debido al avance de la sintomatologia, necesitan de un
cuidador, que en las Ultimas etapas de la enfermedad, serd permanente. El cuidado de
una persona con la enfermedad de Alzheimer implica modificaciones importantes en la

vida de los cuidadores, alun mayores cuando éstos son familiares del paciente con EA.

4.2. Algunas lecturas sobre los cuidadores de pacientes con Alzheimer.

El concepto de cuidador principal o cuidador primario refiere a la persona que
proporciona la mayor parte de los cuidados o apoyos diarios a quien padece una
enfermedad. Es aquel miembro de la familia quien asume las principales tareas de

cuidado, y quien no recibe remuneraciéon econémica por dichas tareas: “Cuidar de un
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familiar con demencia es una experiencia que acarrea significativos costes fisicos,
emocionales y econdmicos para los familiares implicados y que supone cambios
importantes en la vida de los cuidadores” (Salvador Coscujuela, 2021, p.8).

Se han encontrado numerosas publicaciones sobre el estudio de los posibles
efectos psicoldgicos que se desprenden de ser cuidador de pacientes con EA, como la
depresion, el estrés, la sobrecarga y la resiliencia. Las mas antiguas trabajan sobre
instrumentos de evaluacion de situaciones estresantes en cuidadores de enfermos de
Alzheimer. Por ejemplo, Muela Martinez & otros (2002) se enfocan en factores
estresores -primarios y secundarios- para relacionarlos con las estrategias de
afrontamiento utilizadas por los cuidadores de pacientes con EA, con el objetivo de
crear un inventario de situaciones potencialmente estresantes. Los resultados
encontrados respecto a los estresores que generan malestar en los cuidadores tienen
gue ver con pensamientos relativos al deterioro del enfermo, sentimientos de pérdida
del ser amado, frustraciébn ante la incapacidad de resolucibn de problemas y
dificultades de comunicacién. En este sentido, resaltan la importancia de estudiar las
estrategias de afrontamiento que poseen los cuidadores, asi como la relevancia del
uso de las mismas adecuadas a la situacion y su relacibn con la carga, las
alteraciones conductuales y la salud fisica.

Por su parte, Pérez Fuentes & otros (2017) proponen un inventario de
sobrecarga en cuidadores familiares sin formacion especializada de enfermos de
Alzheimer, a partir de las respuestas de doscientos cincuenta y cinco cuidadores,
creando un instrumento de valoracién multidimensional de la sobrecarga. Con este
concepto se refieren al impacto psicolégico que tiene sobre los familiares la
experiencia de cuidado del paciente con Alzheimer. A partir de ello, informan seis
factores relacionados a la sobrecarga: reaccion ante el diagnostico, salud fisica,
sintomatologia psiquica del cuidador; sintomatologia conductual, conocimiento de la
enfermedad y nivel de dependencia del enfermo. Luego de la aplicacion del inventario,
concluyen que las consecuencias que se derivan del cuidado repercuten en la
sobrecarga del familiar, siendo mas probable a medida que aumenta el grado de
dependencia del enfermo. Asimismo, destacan que el conocimiento que el cuidador
tenga acerca de la enfermedad se relaciona con las expectativas que tiene y con la
actitud con que afrontara su tarea de cuidar.

En la misma linea, autores como Cerquera Cérdoba & otros (2012) consideran
los instrumentos de evaluacion de depresion experimentada por cuidadores informales
de pacientes con Alzheimer, aplicando el Inventario de Depresion Estado/Rasgo
(IDER). Sostienen que los comportamientos de la persona con EA se transforman en

una carga diaria, produciendo un agotamiento fisico y psicolégico importante para el
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cuidador. Conceptualizan la depresion en términos de estado (grado de afectacion) y
rasgo (frecuencia de ocurrencia del componente afectivo de la depresion), para lo cual
utilizan el instrumento anteriormente mencionado. Aplicaron el IDER (Inventario de
Depresion Estado/Rasgo) a una muestra de cincuenta y dos cuidadores, cuyas
caracteristicas eran: ser familiar, ser cuidador principal, tener mas de tres meses al
cuidado del enfermo, no recibir ningun tipo de remuneracion econémica y vivir en el
mismo domicilio que el paciente con EA. Los investigadores encuentran una alta
presencia de depresion, por lo cual afirman lo siguiente: “la sobrecarga que
experimente un cuidador puede repercutir de forma negativa en su salud, con mas
frecuencia problemas mentales, y principalmente depresion” (2012, p. 382).

En otra investigacion, Cerquera Coérdoba y Pab6on Poches (2015), realizan un
disefio de un modelo de intervencion psicologica en resiliencia para cuidadores de
pacientes con EA, considerando las variables depresion, carga, resiliencia, apoyo
social y estrategias de afrontamiento, con el objetivo de contrarrestar los efectos del
cuidado. La intervencion en resiliencia se enfoca en las cualidades y emociones que
permiten la adaptacion al individuo de las situaciones amenazantes. Desde un enfoque
cognitivo-conductual, abordan pensamientos, emociones Yy comportamientos,
centrandose en los aspectos positivos que incluye la situacién de cuidar a un familiar
con Alzheimer. Entre los contenidos de la estructura general de este modelo de
intervencion, se ubican categorias como autoimagen, autoconfianza, experiencias
positivas, apoyo social, satisfaccion personal, competencias personales, perseverancia
y capacidad de decisién, derechos de los cuidadores, entre otras. Los investigadores
concluyen que esta intervencibn es necesaria para contrarrestar los efectos del
cuidado, contribuyendo a disminuir el malestar del cuidador.

Sin embargo, aunque abundan distintas categorias psicolégicas, estas
investigaciones no ahondan en la cuestion del duelo y en lo vincular entre paciente con
EA y cuidador, que es el tema del presente escrito.

El trabajo de Calabuig & otros (2021) titulado Duelo anticipado en familiares de
personas con enfermedad de Alzheimer: analisis del discurso, a pesar de seguir
haciendo énfasis en factores como la sobrecarga emocional y estrategias de
afrontamiento, plantea la categoria de duelo haciendo referencia al duelo anticipado,
como un fenémeno que anticipa la muerte de un ser querido o la propia, y que permite
al individuo comprender la pérdida como un proceso natural y desarrollar estrategias
de afrontamiento para que sea menos dolorosa. Estos autores afirman que la EA
evoluciona en forma de fases, y cuanto mas avanzada estd la enfermedad, mayor
dependencia del cuidador tienen los pacientes: “suelen presentar un gran nivel de

dependencia caracterizado por graves dificultades para reconocer a sus familiares o a
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si mismos, mutismo, pérdida del control de esfinteres y de la movilidad, y en algunos
casos, posibilidad de requerir alimentacién asistida” (Calabuig, 2021, p.3). Esto hace
gue el cuidado sea un acontecimiento que puede generar sobrecarga emocional, por
lo cual la familia debe cambiar a medida que las necesidades del familiar con EA
cambian.

En este sentido, plantean la posibilidad del desarrollo de un duelo anticipado:
no es solo la muerte la que genera el duelo, sino también las pérdidas asociadas a las
capacidades fisicas y cognitivas. Incluyeron las categorias: reconocimiento de la
muerte, reorganizacion familiar, sentimientos, facilitacion o resistencia a la muerte,
esperanza, aproximacion o distanciamiento del familiar, y la opinién en relacion a la
muerte. Concluyen que el duelo anticipado debe ser visto como parte de un proceso
gue pueden experimentar las personas cercanas a aquella persona que esta al final de
la vida. Por lo cual, no es sinénimo de patologia, pero la regulacién de las emociones
en el duelo anticipado es necesaria para que la persona no desarrolle un duelo
patolégico. Plantean como factores de riesgo algunas caracteristicas
sociodemogréficas, como las personas con menor nivel de estudios, las personas no
creyentes y las personas de mayor edad, sefialando que deberian ampliarse los
resultados con otras investigaciones, para poder desarrollar e implementar programas
de intervencion.

Como puede leerse, muchos trabajos acerca de los cuidadores de pacientes
con EA se enfocan en el concepto de sobrecarga del cuidador, definiéndolo como “el
impacto psicolégico que el cuidado del familiar tiene sobre la salud emocional y fisica,
la vida social y la situacion econdmica de los cuidadores” (Calabuig, 2021, p.9). Pero,
como se ha mencionado, la notable cantidad de literatura publicada sobre este
concepto contrasta con lo poco explorado sobre el duelo como una categoria a la luz
de la cual puede abordarse el vinculo entre cuidador familiar y paciente con EA.

En otra linea, Beracochea de los Santos (2016), ademas de realizar una lectura
social de las demencias, desde una perspectiva sistémica, plantea tres categorias que
se manifiestan en los relatos de cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer:
negacion, agresividad y duelo. Es decir, aparece el duelo como una caracteristica
propia de lo discursivo en las familias de los pacientes con EA. Esto implica que poder
comprender que un familiar enfermd, es empezar a transitar los procesos de duelo, al
enfrentarse con el hecho de que la persona tal como se conocia cambiara, y que
probablemente, cada vez serd mas dependiente.

Segun la autora, el duelo en las demencias implica un intenso agotamiento y
dolor psiquico; ya que el hecho de comprender la finitud de la vida produce una

sensacion de vacio e incertidumbre, y el duelo que viven los familiares de la persona
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con demencia es mucho mas extenso en el tiempo, porque es una pena anticipada. La
pérdida que experimentan las familias y el cuidador es impredecible, los planes y
proyectos familiares deberdn cambiar, y esto genera inseguridad, dolor y malestar. A
partir de la lectura de los relatos, la bibliografia concluye que en las familias de
pacientes con EA “se generan procesos de duelo sin elaboraciéon y con mucho
sufrimiento psiquico” (Beracochea de Los Santos, 2016).

En la investigacion de Salvador Coscujuela (2021), titulada El duelo en la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, se profundiza en el duelo como el
principal trabajo que realizan los familiares de un paciente con diagnostico de EA. La
autora hace mencion al concepto de sobrecarga del cuidador, una nocién que, como
se ha mencionado anteriormente, es ampliamente estudiada. A pesar de ello, lo
novedoso de su escritura es que la relaciona con el duelo. Para ello, toma el concepto
de duelo anticipado. Expone que el duelo anticipado y la sobrecarga son dos
fenbmenos estrechamente relacionados porque se suceden en forma paralela. En
primer lugar, el duelo anticipado se refiere a las reacciones de duelo que surgen ante
la amenaza de pérdida, es decir, antes de que ésta haya acontecido. La autora
sostiene que el duelo “se va sucediendo a medida que se enfrentan al hecho de que la
persona que conocian ya no va a volver a ser como era antes” (2021, p.10). Entonces,
los familiares de los pacientes con EA, progresivamente van vivenciando las pérdidas,
experimentando niveles de carga, tristeza y aislamiento, que plantea como
dimensiones del duelo anticipado.

Ademads, la autora analiza distintas consideraciones respecto del duelo, como
las caracteristicas mas difundidas, las fases o etapas que proponen distintos autores.
Lo comun a todas las definiciones es que piensan al duelo como un proceso natural y
universal, que pone en marcha un trabajo de elaboracion para reajustarse al entorno
tras la ausencia de la persona amada. En este trabajo aparece la consideracion de un
modelo de Duelo en la Demencia, que clasifica tres estadios, caracterizados por un
estado psicolégico y un dinamismo propio: En primer lugar, una fase de separacion
(cuando se sufre una pérdida significativa), cuyo mecanismo dinamico es el
reconocimiento de la pérdida; en segundo lugar una fase de transicién (entre lo
conocido previamente y lo que esta por venir), cuyo mecanismo es la tolerancia a las
emociones dificiles; y en tercer lugar una fase de reemergencia (de mayor claridad),
cuyo mecanismo es la aceptacién y adaptacién (a las nuevas circunstancias). Este
proceso se plantea como un proceso dinamico y circular, que se activa con cada
nueva pérdida y con el fallecimiento del familiar al final de la evolucion de la

enfermedad.
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Otros investigadores relacionan el duelo anticipado y el afrontamiento al estrés
en cuidadores informales de personas de la tercera edad, planteando que el duelo
anticipatorio seria un factor protector frente al impacto de un aviso de muerte que
facilita la adaptacion al duelo (Aponte-Daza, 2022). A pesar de ello, sefialan la
existencia de una controversia en la literatura respecto de los efectos beneficiosos del
proceso de duelo anticipado al duelo luego del fallecimiento. Con una muestra de
doscientos setenta y dos cuidadores informales, utilizan los instrumentos de Escala del
Duelo en el Cuidador (que estudia cuatro factores: dolor emocional, pérdida relacional,
pérdida absoluta y aceptacion de la pérdida) y Escala Breve de Afrontamiento al
Estrés (estudia siete factores: afrontamiento basado en apoyo, afrontamiento
cognitivo, afrontamiento focalizado en el problema, afrontamiento evitacién por
consumo de sustancias, afrontamiento espiritual, afrontamiento evasion de la emocién
y humor). Entre sus resultados, encuentran que el dolor emocional se reduce en los
casos de discapacidad o enfermedad (como en el caso de los pacientes con EA),
relacionando la muerte como un acto resolutivo o de alivio para la familia y el cuidador
(Aponte-Daza & otros, 2022). Los autores reconocen las limitaciones de su trabajo,
puesto que el método de muestreo no permite generalizar resultados.

Sin embargo, su importancia radica en lo que llaman indicadores del proceso
de duelo: las categorias de dolor emocional (la experiencia de la pérdida reflejada a
través de las emociones), la pérdida relacional (de la interaccion), la pérdida absoluta
(anticipacién de la ausencia), y la aceptacién de la pérdida. Se considera que estas
concepciones son novedosas, Yy sintetizan algunos aspectos del trabajo de duelo que,
aunque es un trabajo universal, cada sujeto atravesara y elaborara de manera

singular.

4.3. Retomando lecturas psicoanaliticas

Freud plantea en Duelo y melancolia, al duelo como “la reaccion frente a la
pérdida de una persona amada o de una abstracciébn que haga sus veces, como la
patria, la libertad, un ideal, etc.” (1984a, p. 241). Asi entendido, el duelo es el trabajo
realizado por la persona para elaborar la pérdida de lo amado. Esta definicién implica
gue no necesariamente el duelo es un proceso ante la muerte, sino que también
realizamos duelos ante una ruptura sentimental, una mudanza o un cambio laboral.

El examen de realidad muestra al sujeto que el objeto no existe mas, por lo
cual el sujeto debera realizar un trabajo en el desasimiento de la libido ligada al objeto
(Freud, 1984a). Freud lo dice de la siguiente manera:

Se ejecuta pieza por pieza con un gran gasto de tiempo y de energia de investidura, y

entretanto la existencia del objeto perdido continda en lo psiquico. Cada uno de los
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recuerdos y cada una de las expectativas en que la libido se anudaba al objeto son

clausurados, sobreinvestidos y en ellos se consuma el desasimiento de la libido (p.

243)

En este sentido, interesa analizar el duelo ante las consecutivas pérdidas a que
se enfrentan los familiares de los pacientes con la enfermedad de Alzheimer. Algunos
psicoanalistas consideran que el duelo empieza antes de la pérdida, refiriéndose a la
pérdida del familiar por su fallecimiento: “por ejemplo cuando una persona sufre una
enfermedad muy grave, sin posibilidades de recuperacion, hay un proceso de
despedida en la que la muerte se empieza a abordar antes de que esta suceda”
(Pelegri Moya, 2011, p.136).

Por otro lado, algunos autores refieren al duelo como una caracteristica mas de
los procesos psicolégicos que atraviesan estos familiares y otros consideran al duelo
como el trabajo principal que se lleva a cabo en ellos, distinguiendo tipos de duelo
(Beracochea de los Santos, 2016).

En este sentido, se enfocan en el concepto de duelo anticipatorio o anticipado,
entendiéndolo como aquellas reacciones de duelo que surgen en personas
enfrentadas a la amenaza de muerte o la separacién de un ser querido, antes de que
ocurra en la realidad. Esto permite la aceptacion gradual de la inevitabilidad de la
pérdida y la posibilidad de despedirse del familiar (Farriol Baroni, 2019). Algunas
criticas a este concepto tienen que ver con el hecho de que el duelo en estos procesos
se da por pérdidas reales mas que con pérdidas anticipadas (Salvador Coscujuela,
2021).

Otro concepto encontrado en la literatura es el de duelo ambiguo, porque la
persona esta fisicamente presente, pero psicolégicamente ausente a medida que
avanza la enfermedad (Farriol Baroni, 2019). Refiere a la incertidumbre relacionada
con la imprevisibilidad de la duracion del deterioro y de la vida del paciente con EA. Se
duelan aspectos del pasado que no han sido resueltos como también el futuro
imaginado que ya no sucedera.

En esta distincion del tipo de duelo, también aparece la categoria de duelo
latente, es decir ese duelo que no se reconoce como tal, por lo cual no se entienden
las emociones o sentimientos, lo que lleva a reacciones como la negacion, la culpa, la
rabia, la tristeza, la impotencia o la depresién, sin ser comprendidas como reacciones
de duelo (Salvador Coscujuela, 2021). Estos pueden leerse como duelos sucesivos
gue pueden afectar a los cuidadores. Asimismo, hay ambivalencia afectiva, ya que
aparece la pena por el deterioro del paciente con EA y la rabia por las pérdidas en la

vida del cuidador: su libertad, las actividades cotidianas, relaciones sociales, etc.
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Por otro lado, en este recorrido, interesa especialmente situar algunas lecturas
propias del campo psicoanalitico con lo cual se intentara volver a las lecturas
freudianas para resaltar las postulaciones que se han realizado respecto del duelo, a
fin de pensarlas en relacién a los cuidadores de pacientes con Alzheimer.

En estos casos, las pérdidas no implican necesariamente la muerte de un
familiar en si, sino que interesan las pérdidas progresivas del paciente con EA y co6mo
éste, que era tan familiar, se vuelve desconocido para el cuidador. Es por ello que se
retoma la definicién de Freud de duelo, quien sefiala que la reaccién del sujeto es a la
pérdida de una persona amada, o de una abstraccién que haga sus veces. En este
sentido, se cree que no es necesario distinguir los tipos de duelo anticipado, ambiguo
y latente, como hacen algunos autores desde una perspectiva cognitiva-conductual,
puesto que el duelo seria un trabajo de elaboracién psiquica universal, que supone
mas alla del dolor o la afliccion, una elaboracién propia y singular que cada sujeto
debe realizar para afrontar la pérdida. Estas pérdidas son sucesivas y significativas, y
acontecen ya desde el inicio del diagnéstico, ante la aparicion de los primeros
sintomas del paciente con EA. Entonces, el familiar comienza su proceso de duelo.

Freud expresa que el objeto ha sido investido libidinalmente por el sujeto:
‘poseemos un cierto grado de capacidad de amor, llamada libido, que en los
comienzos del desarrollo se habia dirigido sobre el yo propio” (Freud, 1984b, p. 310).
Mas tarde, esta libido se extrafia del yo y se vuelve a los objetos, que se incorporan al
yo: “Si los objetos son destruidos o si los perdemos, nuestra capacidad de amor
(libido) queda de nuevo libre. Puede tomar otros objetos como sustitutos o volver
temporariamente al yo” (p. 310). Este desasimiento libidinal es doloroso porque la
libido se aferra a sus objetos, eso es el duelo.

Es por este motivo que en el duelo, sin ser patoldgico, se encuentran grandes
desviaciones respecto de la conducta normal, como la tristeza, el dolor o el desinterés
por el mundo exterior. También Freud (1984a) sefiala dos posibles inhibiciones: la
inhibicion en la capacidad de trabajar, y la inhibicién en la capacidad de amar. El duelo
ocupa la vida del sujeto, no es solo tristeza y dolor, sino que implica una tarea, un
trabajo arduo de desinvestir las representaciones ligadas al objeto.

El mundo se vuelve pobre y vacio, y los objetos que lo componen, en tanto no
estan relacionados con el objeto perdido, no le interesan al doliente. Estas inhibiciones
y falta de interés, se disipan una vez que se completa el trabajo de duelo, habiendo
quitado la carga libidinal del objeto perdido y cuando el yo dispone de su libido
libremente para investir nuevos objetos.

Es decir, en Duelo y Melancolia, Freud (1984a) plantea que el trabajo del duelo

es el de retirar las investiduras libidinales del objeto, y concluye cuando el objeto
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amado puede ser sustituido, cuando la movilidad de la libido es recuperada.
Posteriormente, en una carta a un amigo, Freud cambia esta idea. En 1929, escribe:

Aungue sabemos que después de una pérdida asi el estado agudo de pérdida va

aminorandose gradualmente, también nos damos cuenta de que continuaremos

inconsolables y que nunca encontraremos con qué rellenar adecuadamente el hueco,
pues aun en el caso de que llegara a cubrirse totalmente, se habria convertido en algo
distinto. Asi debe ser. Es el Unico modo de perpetuar los amores a los que no

deseamos renunciar. (Freud, 1972, p.339)

Freud escribe esta correspondencia a su amigo Binswanger, quien habia
perdido un hijo. En ese momento, Freud también atravesaba un duelo por la muerte de
su hija y su nieto, y alli realiza una modificacion fundamental en lo que atafie a la
resolucién del duelo, en tanto afirma que nada puede sustituir a la persona amada. En
este punto, entendemos que la finalizacion del duelo no se halla en la sustitucién del
objeto perdido, sino en el cambio de su relacion con él.

Puede pensarse que es a partir de la pérdida que el sujeto puede crear un
entramado simbdlico que le permite continuar con su vida, a pesar de la falta del
objeto perdido. Este proceso no implica reemplazarlo con un objeto sustituto, sino
construir representaciones simbdlicas del objeto que permitan la existencia,
disponiendo de la libido nuevamente, no para rellenar ese hueco que dej6 la pérdida,
sino para darle otra representacion en el psiquismo.

En este sentido, el aporte de Lacan (2019) tiene que ver con la subjetividad de
guien esta en duelo. Ante la pérdida, la trama significante se rompe, no hay respuestas
inmediatas, por lo cual es necesaria para €l la recomposicion de significantes. Y como
corolario, si el sujeto puede aceptar la pérdida y tolerar el malestar, el dolor, la
afliccion, empezara su apertura hacia nuevos objetos.

Por su parte, Farriol Baroni en El duelo aureo en la enfermedad de Alzheimer
(2019) lo conceptualiza como: “una espiral natural generada por la continua y
progresiva acumulaciéon de pérdidas que acompafa a la enfermedad de quien la
padece y de los cuidadores y allegados” (p. 51). Este duelo implica asimilar las
continuas pérdidas, entre las cuales se pueden nombrar: pérdida de comunicacion, de
cercania, de personalidad tal como se la conocia, de la propia libertad del cuidador, de
los planes a futuro, del tiempo libre y de ocio, etc. La autora se enfoca en los aspectos
positivos del cuidado de la persona con Alzheimer, encontrando que es una
experiencia de sentido que brinda satisfaccion.

En esta linea, puede pensarse que, aunque estas concepciones se alejan de

los postulados psicoanaliticos, en algun punto coinciden en que lo esencial para
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transitar y elaborar los procesos de duelo, es encontrarle un sentido donde lo perdido
se sitle en un nuevo entramado simbolico dentro del psiquismo.

En el caso que se analiza, el duelo empieza antes de la muerte, puesto que la
enfermedad de Alzheimer en la actualidad no tiene posibilidades de recuperacion: la
muerte se empieza a prever antes de que efectivamente suceda, ademas de las
multiples y sucesivas pérdidas que van generando los sintomas de la EA en si. Esa
persona que conocian los cuidadores ya no volvera a ser como antes, y en cada
nuevo sintoma, comienza -0 se acentla, si se piensa como una espiral- el trabajo del
duelo.

En esa evolucion de la enfermedad de EA, debido a las pérdidas progresivas,
donde lo conocido, lo recordado, lo sabido, se desvanece tanto para el paciente que la
sufre como para el familiar que acompafia, es que se considera la conceptualizacion
freudiana de lo unheimlich, lo ominoso, entendido como la angustia que suscita horror,
y donde confluyen lo familiar y lo extrafio, lo desconocido. En su teorizacion de lo
ominoso, Freud (1997) analiza el concepto en relacion a su opuesto, heimlich, es
decir, lo intimo o familiar, contrastando lo terrorifico por no serlo. Pero va mas alla y
plantea que lo ominoso es la variedad de lo terrorifico que se remonta a lo familiar. En
cuanto al mecanismo que lo motiva, sitla que lo ominoso es lo familiar reprimido que
retorna desde alli, resultando indiferente si en el origen fue angustioso o portaba otro
afecto. Asi, algo familiar que ha sido reprimido, y estando destinado a permanecer en
lo oculto, sale a la luz.

En el caso de los cuidadores de pacientes con Alzheimer, la persona que
conocian, que les era familiar, se convierte en alguien extrafio. Esta situacion puede
hacer surgir en ellos esta experiencia de lo ominoso, lo inquietante. El sentimiento de
extrafieza ante esa persona que conocian y que se vuelve en cierto modo
desconocida. En este sentido, vemos aparecer una dimensién distinta, la de lo
extrafio, que Lacan (2019) aborda para hablar de la angustia, y plantea que ante ella el
sujeto vacila: “Lo horrible, lo oscuro, lo inquietante, todo aquello con lo que traducimos,
como podemos, en francés, el magistral unheimlich del aleméan, se presenta a través
de ventanillas. Es enmarcado como se sitia en el campo de la angustia” (p. 86). Los
pacientes con EA muestran, entre otros sintomas, recuerdos distorsionados,
comportamientos erraticos, lagunas de memoria, respuestas o referencias a tiempos
distintos del actual, con lo cual es posible la aparicion de la angustia en el cuidador,

puesto que lo familiar se ha vuelto extrafio.
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5. Conclusiones

El objetivo de este recorrido fue indagar sobre la categoria de duelo y su
impacto subjetivo en cuidadores primarios de pacientes con Alzheimer, para lo cual se
analizaron los aportes de diferentes investigadores y se reflexiond acerca de las
contribuciones que podria hacer el psicoandlisis a la temética.

En este trayecto, se comenz6 abordando el proceso de duelo y sus aportes a la
clinica con cuidadores (familiares) de paciente con Alzheimer, y se encontré que el
duelo puede ser una categoria que eche luz a los procesos psiquicos que atraviesa
dicha poblacién, al mismo tiempo que la concepcién de lo ominoso freudiano permite
ahondar en la sensacién de extrafieza que se presenta en ese vinculo entre el familiar
y el paciente con EA, situando como el paciente con EA, que era tan familiar, se
vuelve desconocido.

El trabajo del duelo comienza desde el momento en que se diagnostica al
familiar, y no deja de sucederse tras las progresivas pérdidas que acompafian la
enfermedad de Alzheimer, a medida que los cuidadores van enfrentando las mismas y
reconociendo que la persona, tal como la conocian, ya no volvera a ser como era
antes.

En este sentido, se consideran importantes los aportes que algunas
investigaciones pueden hacer al entendimiento de esta problematica, por ejemplo la
consideracion del duelo como una espiral generada por la continua y progresiva
acumulacion de pérdidas que acompafa no sélo a quien padece la enfermedad sino
sobre todo a los cuidadores (Farriol Baroni, 2019).

Se reconoce la limitacion del presente trabajo, ya que no aborda el duelo de los
propios pacientes con Alzheimer ni el duelo del cuidador posterior a la muerte del
familiar con EA, pero se considera que seria importante ampliar la investigacion.

Por otro lado, se estima poco explorado el concepto de Unheimlich en relacién
al vinculo en familiares y pacientes con Alzheimer, con lo cual podria proponerse alli
una linea de lectura del problema a la luz de los aportes psicoanaliticos.

Se han repasado en la literatura muchos inventarios, consejos, como
herramientas de intervencién para familiares de pacientes con EA. El duelo es un
trabajo que tanto el paciente como el cuidador realizan desde el diagnéstico de la
enfermedad. Entre las sucesivas pérdidas durante la enfermedad y la muerte del
familiar con la enfermedad de Alzheimer, como profesionales de la salud, podremos
acompafar al sujeto doliente a crear nuevos lenguajes compartidos y atravesar el
duelo desde una nueva significacion simbodlica que le permita al sujeto alojar la

tristeza, al mismo tiempo que elaborar las pérdidas.
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A partir de los aportes freudianos, se abre la posibilidad de contribuir a la
clinica con cuidadores primarios de pacientes con enfermedad de Alzheimer, que
exige una escucha que reconozca el modo en que el dolor psiquico se enlaza a la
pérdida progresiva del otro significativo. En este sentido, la categoria de duelo, tal
como la introduce Freud (1984a), permite situar una coordenada fundamental: la
necesidad de reconocer el objeto perdido y el trabajo psiquico que implica su paulatina
desinvestidura. La enfermedad de Alzheimer plantea sucesivas pérdidas, en las que el
objeto se va desdibujando lentamente. El proceso de duelo no es lineal ni Gnico, sino
sostenido y multiple, a modo de espiral.

La categoria de lo Unheimlich, por otro lado, permite captar algo que los
cuidadores suelen experimentar con frecuencia en este proceso: ese viraje de lo
intimo y familiar hacia lo extrafio y perturbador. La transformacion del ser querido en
alguien progresivamente desconocido no solo causa angustia, sino que confronta al
sujeto con un borde de lo simbdélicamente innombrable. En este punto, la escucha
puede abrir un espacio de simbolizacion, donde lo que aparece como inasimilable
encuentre una via de tramitacion.

En conclusion, estas categorias psicoanaliticas ofrecen coordenadas que
permiten sostener cierta posicion en la clinica: las intervenciones no seran para ayudar
a culminar el proceso de duelo, sino para permitir en el mismo, que el sujeto
despliegue sentidos, nombre lo innombrable y produzca nuevos modos de lazo
simbdlico con ese familiar que progresivamente va perdiendo. La funcién del analista
no sera acelerar ni anticipar el duelo, sino propiciar el espacio para una re significacion
simbdlica de ese vinculo, permitiéndole al sujeto, dentro de las complejidades y

avatares del proceso, alojar el dolor e ir elaborando psiquicamente las pérdidas.
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