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A lo largo de los afnos que he trabajado como enfer-
mera en el cuidado de pacientes con demencia, la
sexualidad del paciente ha sido con frecuencia un
tema tabu, cargado de un fuerte estigma. Es como
si la familia y la sociedad dieran por sentado que la
vida sexual de la persona afectada, cualquiera que
ésta haya sido, llegd a su fin al presentarse la enfer-
medad. Sin embargo, no es asi.

Por eso es importante hablar sobre la sexua-
lidad y la demencia, aun cuando hacerlo puede re-
sultar doloroso y desconcertante para las parejas
y los demas familiares. El propésito de este manual
es abrir la conversacion sobre este tema importan-
tisimo pero desconocido, de tal modo que quienes
estan involucrados en el cuidado de la persona afec-
tada empiecen a informarse y educarse. Esto sin
duda mejorara notablemente la calidad de vida del
paciente y, al mismo tiempo, hara mas llevaderas las
tareas de sus familiares y cuidadores.

Agradezco de manera muy especial al equipo
del Instituto Nacional de Geriatria por apoyar signi-
ficativamente la edicion de este manual, asi como a
Rosa Farrés, presidenta de la Asociacion Mexicana
de Alzheimer y Enfermedades Similares (AMAES),
por la cooperacién econémica para publicarlo.
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Enfermera geriatra
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Nuestra sexualidad y la manera como la expresa-
mos es algo que, por lo general, nos gusta mantener
en privado. Por esta razon, incluso entre una pareja
gue lleva muchos anos de relacion, puede resultar
muy dificil discutir sus necesidades, deseos y sen-
timientos. Es ain mas complicado discutirlo con un
cuidador, un profesional de la salud, amigos o fami-
liares.

En nuestra sociedad, los medios de comuni-
cacion tienden a retratar al sexo como algo propio
de la juventud. Por ello, la idea de que los adultos
mayores tengan una vida sexual activa a muchos
puede parecerles no sélo inusual, sino incluso objeto
de chiste. Lo cierto es que muchas personas quieren
disfrutar de una vida sexual activa a cualquier edad.
Con el paso de los afos, algunas personas pueden
descubrir que ya no tienen la misma capacidad fisica
gue cuando eran mas jovenes y ello las lleva a dis-
minuir la frecuencia de su actividad sexual; sin em-
bargo, otras personas pueden mantenerla igual que




antes. En cualquier caso, ello no significa que con la
edad los individuos perdamos la necesidad de sentir
intimamente a nuestra pareja.

Sin embargo, la demencia tiene un gran im-
pacto en todos los aspectos de la vida y de las re-
laciones, incluyendo la sexualidad y la intimidad. Al
ir progresando esta enfermedad, las necesidades
cambian: las relaciones existentes deben readap-
tarse o incluso se pueden formar nuevas relaciones;
los deseos pueden fluctuar. Lo que no cambia es el
derecho de cada persona de ser sexualmente acti-
va si asi lo desea, sin importar su edad, habilidad o
preferencia sexual. La sexualidad es una necesidad
basica que las personas con demencia y sus cuida-
dores deben ser capaces de expresar sin miedo ni
desaprobacion.

Estas paginas solo consideran la situaciéon de
una persona con demencia que vive en casa, no en
un centro de cuidados. Sin embargo, esta informa-
cion también podria resultarle Util al personal de un
centro de cuidados, un hospital o una clinica.
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Con el tiempo, todas las relaciones cambian; no obs-
tante, la demencia incrementa la dependencia tanto
emocional como fisica de las parejas, lo que puede
tener un gran impacto incluso en una relacion muy
sélida.

La demencia se presenta de diferente formay
progresa a distintos ritmos en cada individuo; la ha-
bilidad de adaptarse a la vida ordinaria varia también
de persona a persona. Los cambios en la personali-
dad, la presentacién y el comportamiento (incluido
el sexual) suelen ser los mas obvios.

La pérdida de memoria, el deterioro de la sa-
lud fisica, la incapacidad de concentrarse y la cre-
ciente confusion llevan a que el paciente dependa
cada vez mas de su cuidador o cuidadora. Inevita-
blemente, esto afecta las relaciones, por ejemplo, la
forma en que la pareja se vincula tanto fisica como
emocionalmente.

Para algunas personas con demencia, ser cui-
dadas intimamente por un ser querido puede ser una
experiencia emocional positiva. Para otras, en cam-
bio, puede representar una pérdida de su dignidad,
con un impacto negativo en lo que sienten respecto
a si mismas y su pareja sexual.
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Para la persona que cuida, el aumento de la
dependencia de su pareja podria cambiar su senti-
miento sexual hacia ella. Algunos cuidadores podrian
estar demasiado cansados para tener relaciones
sexuales o, bien, su agotamiento sentimental podria
impedirles aportar al aspecto sexual de la relacion.

No existen soluciones faciles para lidiar con
los progresivos cambios en la relacion; sin embargo,
conocer las causas de estos cambios y saber que
otras personas también los experimentan puede ser
de gran ayuda.



2. VEAMOS MAS ALLA
DE LA DEMENCIA

Algunas veces lo que parecen ser cambios en la per-
sonalidad de un individuo con demencia pueden ser
simplemente comportamientos causados por abu-
rrimiento, por frustracion al malentender una situa-
cion, por hallarse en un lugar desconocido o ante
tareas que se han vuelto muy dificiles. La depresion
puede ser una causa implicita en los cambios de
personalidad; sin embargo, puede ser tratada con
éxito. La persona que cuida también puede sentirse
abrumada, frustrada, deprimida, ansiosa y estresa-
da emocionalmente, situacion que la pareja podria
percibir y sentirse afectada por ello.




Es muy importante que las parejas encuen-
tren una forma de abordar estos temas que afec-
tan su relacion. Algunas opciones son platicar con
un amigo, sumarse a un grupo de apoyo, llamar a
una linea de ayuda, participar en un chat confiden-
cial o buscar la ayuda profesional de un consejero.
También es de vital importancia buscar el apoyo de
la familia y los amigos, tanto para la persona con
demencia como para su cuidador.

Los grupos de apoyo son un excelente medio
para que las personas en etapas tempranas de de-
mencia y sus cuidadores intercambien sentimientos,
experiencias y frustraciones. Otro mecanismo Util
para manejar este problema es planear un tiempo
“fuera”; es decir, buscar un momento “positivo” du-
rante el cual Ia persona que cuida pueda alejarse de
la situacion para relajarse y aumentar su autoesti-
ma. Algunas personas son capaces de mantener su
individualidad mediante la canalizacion de la energia
en actividades creativas como escribir poesia, escu-
char mdusica, arreglar el jardin, pintar o escribir un
diario.



Si al cuidador le resulta dificil conseguir ese
tiempo para alejarse —o incluso si no quiere hacer-
lo—, las parejas pueden enfocarse en los aspectos
positivos de su relacién a través de actividades que
aun disfrutan realizar juntos. Por ejemplo, pueden
hacer entre los dos un album de fotos o de recor-
tes para estimular recuerdos positivos de eventos
muy pasados o recientes. O visitar a personas que
aprecien o hacer un viaje corto a un lugar que les
guste a ambos. O bailar su musica favorita, e inclu-
so completar una tarea doméstica tan sencilla como
hornear un pastel o tan demandante como trabajar
en el jardin.
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3. REDEFINAMOS LA
INTIMIDAD SEXUAL

Redefinir la intimidad sexual es un enorme reto para
la pareja, especialmente porque deben tomarse en
cuenta las necesidades de ambos. Una persona con
demencia puede experimentar cambios importan-
tes en su expresion sexual y parecer menos com-
prensiva de lo que era antes. Ante esta situacion, su
pareja puede adoptar un rol mas activo para encon-
trar la manera de que ambos tengan una relacion
placentera.

Una persona con demencia puede olvidar
como solia darle placer a su pareja'y cdmo obtenerlo
para si misma durante la relacion sexual; sin embar-
g0, lo que no van a perder nunca es la necesidad de
intimidad y de ser tocados.




En la pareja también pueden surgir sentimien-
tos de culpa, desesperacion, resentimiento, rabia,
preocupacion y miedo del futuro que interfieren en
su habilidad para sostener una relacion cercana e in-
tima. Para hacerle frente, es vital que ambos tengan
una comunicacion clara: compartir sentimientos y
pensamientos es una respuesta al estrés mas positi-
va que fomentar la angustia y los resentimientos.
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4. CUANDO AUMENTA O
DISMINUYE EL INTERES
EN EL SEXO

Aumento de interés en el sexo
Algunas veces, una persona con demencia puede ol-
vidar que acaba de tener una relacion sexual o inten-
ta tener mas sexo del que su pareja puede o quiere
consentir. Si una persona se siente incapaz de tener
coito con su pareja que tiene demencia, tal vez pue-
da ayudarla a masturbarse, en privado. Cuando las
exigencias sexuales de la persona con demencia son
demasiadas, su pareja puede utilizar sutiles tacticas
de distraccién como involucrarlo en otra actividad.
Es importante evitar el rechazo directo, por lo que
se sugiere usar frases amables como: “Tal vez mas
tarde, cuando yo esté...”




Disminucion de interés en el sexo
Aun cuando las personas con demencia llegan a per-
der el interés en el sexo, conservan su necesidad
de contacto fisico. Acariciar carifiosa y gentilmente
puede ser suficiente para remplazar toda una rela-
cion sexual. Ademas, existen muchas otras maneras
de incorporar el tacto en una rutina de cuidado: por
ejemplo, besar con frecuencia, acariciar, tocar gen-
tilmente para aliviar la afliccion y para comunicar
seguridad y amor. Los masajes suaves en las manos
usando aceites de aromaterapia es una manera muy
sencilla para compartir el contacto mutuo.

En parejas que ya no comparten la misma
cama, puede ser (til que la persona con demencia
tenga algo que acariciar, como un peluche, una bo-
tella de agua caliente cubierta o incluso una almoha-
da. Esto podria parecer condescendiente, pero vale
la pena intentarlo si es evidente que brinda alivio y
confort, especialmente a alguien que durante gran
parte de su vida adulta acostumbré dormir con un
cuerpo caliente junto al suyo.

 g—




Excesivo interés en el sexo y agresion sexual
Algunas veces las personas con demencia pueden
mostrar un excesivo interés en el sexo. Incluso lle-
garan a parecer sexualmente agresivas, a hacer de-
mandas desmesuradas a su pareja, a masturbarse
con frecuencia, o a tratar de tocar a otras personas
inadecuadamente. Incluso podrian intentar tener
Sexo0 Con una persona que no es su pareja.

Recordemos que los danos graduales que la
demencia causa en el cerebro pueden cambiar el
comportamiento de una persona. Sin embargo, es
conveniente considerar otras razones que podrian
estar detras de cada conducta. Por ejemplo, ¢la per-
sona con demencia esta sefialando su necesidad de
cercania y seguridad? ;Esta enojada porque no se
siente capaz de satisfacer a su pareja? ;Puede ser
resultado de alguna medicina que esta tomando?
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Esto ultimo es especialmente importan-
te ya que algunos medicamentos (incluidos los
antidepresivos) tienen efectos secundarios que
pueden causar un excesivo interés sexual o una
excitacion sexual exagerada.

En casos extremos, cuando ocurre una
agresion sexual, la situacion puede ser muy dificil
de manejar, sobre todo si la persona con demen-
cia es hombre y sigue estando muy fuerte fisi-
camente, pues se puede mostrar muy violento o
persistente. Ante esto, la persona que cuida debe
buscar ayuda para mantener a salvo a su pareja,
a si misma y a quienes estan a su alrededor. Es
muy importante que el cuidador o la cuidadora
reconozcan que la conducta de su pareja puede
deberse a su enfermedad. La violencia domésti-
ca es por si misma un tema complejo y discutirlo
resulta ain mas dificil y vergonzoso cuando se le
suma el elemento sexual.

Para algunas parejas, el comportamiento
violento puede ser parte de un patrén aprendido
alo largo del tiempo en una relacion y que sélo ha
sido exacerbado por la demencia. Aunque sea un
tema dificil de abordar, platicar con otros cuida-
dores puede ser (til para intercambiar experien-
cias y consejos. No olvide consultar el tema con
la enfermera y el médico tratante. Recuerde que
el patron de conductas erraticas no se soluciona
sélo a través de medicamentos —que en este caso
especifico serian hormonas—; la actitud de la pa-
reja es de suma importancia también.
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5. DIFERENTES
ACERCAMIENTOS

En algunos casos, una mala salud fisica o los efectos
secundarios de las medicinas afectan la habilidad
para tener una relacion sexual. La masturbacién
mutuay las caricias pueden entonces ser un sustituto
gratificante para expresar amor y deseo. En este
sentido, si piensan que las medicinas estan teniendo
un efecto adverso o si estan preocupados por
problemas que quiza tienen una causa fisica —como
la inhabilidad para lograr o mantener una ereccion,
eyaculacion precoz, sequedad vaginal o pérdida de la
libido—, es muy importante que aborden el tema con
el personal médico.

Las parejas deben sentirse comodas en el
contexto de su relacion amorosa. No deben sentirse
avergonzados de buscar ayuda ni de poner en
practica lo que a ellas les funcione.




6. EQUILIBREMOS LAS
NECESIDADES Y LOS DESEOS

En algunas relaciones, la persona que cuida podria
sentirse culpable porque aun desea tener relaciones
sexuales, pero su pareja se ha vuelto pasiva e indife-
rente debido a la demencia. En estas circunstancias,
hay quienes consideran que seguir teniendo sexo
con su pareja es un abuso de la relacion, mientras
que otras personas ven como normal el mantener
su vida sexual.

Los hombres, en particular, llegan a sentir que
se estan aprovechando de su pareja, que se mues-
tra obediente e incapaz de mostrar gozo o incluso
consentimiento. Es muy importante aprender a leer
el lenguaje no verbal y respetar cualquier senal de
miedo o renuencia de la persona con demencia. Por
ejemplo, ¢la persona con demencia aun reconoce a
su pareja? ¢;Es capaz de decir “no” o expresar sus de-
seos y opiniones?




Si en una pareja donde uno de los dos integrantes
padece demencia, uno de ellos no desea tener una
relacion sexual, debe decirlo claramente para que la
otra persona pueda desistir o cambiar su comporta-
miento.

Si este tema se convierte en un motivo de
preocupacion, resultaria util hablar con otros cuida-
dores, con un consejero de parejas o incluso con un
psiquiatra.

Como ocurre con todos nosotros, la vida se-
xual de una persona con demencia es algo muy per-
sonal. Si el tema llega a ser discutido por profesio-
nales, es importante tener en cuenta el derecho de
ambas personas a ser tratadas con dignidad y res-
peto, y que su situacién se mantenga en absoluta
confidencialidad.



En algunos casos la persona con demencia podria tener un
comportamiento sexual inapropiado, como desvestirse en
un momento inconveniente, exhibirse, masturbarse en pua-
blico, hacer lo que puede parecer un acercamiento sexual,
utilizar lenguaje obsceno o sexualmente explicito. Aunque
esto pueda avergonzar al cuidador o la cuidadora, es muy
importante recordar que la demencia afecta el entendi-
miento de situaciones sociales y, por lo tanto, la habilidad
para comportarse como se espera.

Entender que el comportamiento sexual es un efec-
to/consecuencia de la demencia y que rara vez involucra
la excitacion sexual puede ayudar al cuidador a desperso-



nalizar la situacion y darle la distancia emocional
necesaria para encontrar estrategias de manejo. En
vez de evadir o ignorar el comportamiento, es muy
util considerar las causas posibles de este compor-
tamiento; a continuacion se enlistan algunas de las
mas comunes:

- ¢Se quita la ropa porque siente calor o comezoén?

- ¢Laropa esta muy ajustada o es incomoda?

- ¢Se esta exhibiendo porque necesita ir al bafio?

- ,Esta aburrido o frustrado?

- ¢Confunde a su pareja con alguien mas?

- ¢Esta expresando una necesidad de contacto?

- ¢Esta interpretando erroneamente el comporta-
miento de otra persona?




8. COMO AYUDAR

Es muy dificil no reaccionar con sorpresa cuando se
da un comportamiento sexual en publico; no obs-
tante, es muy importante tratar de mantener la cal-
ma y no mostrar enojo o afliccion a la persona con
demencia. Dejar de salir NO es una buena solucién,
pues aislarse perjudica tanto a la persona con de-
mencia como al cuidador. A continuacion se enlistan
algunas estrategias para abordar la situacion:

- Enféquese en las posibles razones del com-
portamiento de la persona con demencia.
Si esta generando una situacion incobmoda,
embarazosa o comprometedora, trate de
distraerlo con algo mas.

- Si es necesario, tranquila y amablemente,
retire de la situacién a la persona con de-
mencia. En la medida de lo posible, evite
contenerla, pues esto le puede causar mayor
frustracion.

- Hable con familiares y amigos sobre como
entender y manejar situaciones potencial
mente embarazosas.

« Busque la ayuda practica de otros cuidado-
res, de trabajadoras sociales y profesionales
de la salud.

« Aprenda de experiencias previas: trate de
identificar en qué circunstancias suele apa-
recer este comportamiento. ;Qué lo deto-
na? ¢Es cuando la persona con demencia
esta cansada o aburrida? jEsta inquieta, se
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sonroja? ¢Es cuando alguien juega con su
ropa o cuando esta en compafia de ciertas
personas?

|dentificar estas situaciones y/o detonado-
res le permitira estar mejor preparado/a
para lidiar con ellas cuando vuelvan a ocurrir.
Cuando necesite un descanso del cuidado,
deje al cuidador sustituto una guia practica
de cémo cuidar a su pareja.
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Las personas con demencia generalmente son ca-
paces de crear nuevas relaciones intimas. Algunos
familiares, especialmente los hijos adultos, pueden
tener dificultad para aceptar que sus padres aun
son sexualmente activos, o pueden resentir que una
nueva pareja esté tomando el lugar de su padre/ma-
dre. Sin embargo, todos los adultos, sin importar su
edad, tienen derecho a decidir sobre sus relaciones
y a tener una vida privada. Si aquellos mas cercanos
a la persona con demencia han comprobado que su
amigo o familiar no esta fisica o mentalmente vulne-
rable en esta relacion, y nadie mas esta siendo afec-
tado, entonces no deben interferir.

Mientras una persona con demencia sea ca-
paz de tomar decisiones sobre su vida, éstas deben
ser aceptadas y respetadas. Mientras una persona
con demencia pueda entender lo que esta haciendo,
esta en libertad de decidir si quiere escribir un poder
notarial, el cual le permitiria establecer claramente
sus deseos para su futuro, para hacerlos validos Uni-
camente cuando él o ella ya sea incapaz de tomar
decisiones.



10. CUANDO LA PROTECCION
ES NECESARIA

Si la familia aun esta preocupada por el hecho de
que la persona con demencia esté vulnerable a su-
frir abuso fisico o emocional en una relacion, puede
seguir los siguientes pasos.

Para empezar, deben compartir sus miedos
con algun profesional involucrado en el cuidado de
su familiar, como el médico general o la trabajadora
social. De ser necesario, consulten la situacion con
otras personas o profesionales, pero siempre respe-
tando la dignidad de la persona con demencia y su
derecho a la privacidad.
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Aquellos involucrados en el apoyo y el cuida-
do de una persona con demencia deben tomar deci-
siones a partir de las siguientes consideraciones:

- ¢La persona esta comoda con la relacion?

- ¢La persona todavia es capaz de evitar cual-
quier tipo de explotacion o abuso?

- Su comportamiento es consistente con sus
creencias y valores previos?

- ¢La persona es capaz de decir que no?

El abuso sexual de una persona con demencia
es un delito y, por tanto, si éste ocurre debe llamarse
a la autoridad local para que intervenga para prote-
ger a la persona. En una situacion donde el adulto
ya sea incapaz de tomar decisiones para proteger
sus propios intereses, existen procedimientos que
permiten a un miembro de la familia actuar en su
nombre: un poder notarial. También es posible para
un familiar u otra persona preocupada solicitar una
intervencion o una orden de custodia. Cualquiera
que sea el grado de capacidad de la persona con de-
mencia, sus derechos deben venir primero.
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11. SEXO SEGURO

El riesgo de una infeccion transmitida sexualmente
no disminuye con la edad. La contracepcién ha de
ser considerada para los hombres de todas las eda-
des y para las mujeres jovenes en una relacion he-
terosexual. Las enfermedades transmitidas sexual-
mente, incluido el VIH (causante del sida, sindrome
de inmunodeficiencia adquirida), son un peligro po-
tencial para todos aquellos que estan sexualmente
activos. Si bien la mayoria de las personas en una
relacion de largo plazo no han tenido la necesidad de
tomar medidas de sexo seguro, en nuevas relacio-
nes es muy importante que ambos discutan como
se van a proteger. Los médicos generales son una
buena fuente de ayuda tanto para la planeacion fa-
miliar como para el sexo seguro.
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