Culfuro de los Cuidados .

AnNftropologia

Metaestudio cualitativo sobre vivencias y gestion
del cotidiano en adultos mayores que padecen

enfermedades cronicas

Qualitative meta-study on daily experiences and management in
older adults with chronic diseases

Meta-estudo qualitativo sobre as experiéncias e gestao didrias
em idosos com doencas cronicas

Sandra Milena Herndndez Zambrano!, César Hueso Montoro?, Rafael Montoya Judrez?,
José Luis Gomez Urquiza*, Candela Bonill de las Nieves.®

'Enfermera, PhD Student, Universidad de Alicante, Espafia. Responsable de Formacion Continuada, Fundacion Index, Granada.
Enfermero, PhD. Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad de Granada.
*Enfermero, PhD. Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad de Granada.
‘Enfermero, PhD Student, Universidad de Granada, Espafia. Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad de Granada.
*Enfermera PhD. Unidad de Digestivo y Endoscopias. Hospital Torrecdrdenas. Almeria.

Cémo citar este articulo en edicién digital: Herndndez Zambrano, S.M., Hueso Montoro, C., Montoya Judrez, R.,Gémez Urquiza, J.L.
y Bonill de las Nieves, C. (2016). Metaestudio cualitativo sobre vivencias y gestion del cotidiano en adultos mayores que padecen enfer-
medades crénicas. Cultura de los Cuidados (Edicion digital), 20, 44. Disponible en:< http://dx.doi.org/10.14198/cuid.2016.44.07>

Correspondencia: C/ San Jerénimo, n°5, 5°B CP:18001 Granada, Esparia. Teléfono / fax: (34)958-293304
Correo electrénico: samyta599@hotmail.com
Recibido: 08/08//2015; Aceptado: 09/11/2015

ABSTRACT

Aims: To describe the cultural, interper-

sonal and personal experience of older adults
with chronic diseases and to identify the strat-
egies and support networks used by them in
their daily environment for managing the dis-
ease.

Methods: A qualitative meta-analitic study

was developed in four stages: literature search,
studies categorization, methodological quality
assessment and results analysis.

Results: A sample of 22 qualitative stud-
ies was obtained. The findings were organized
into 4 categories: Compression of the condi-
tion, daily self-management, perception of
health services and the caregiver s daily life.

Conclusions: The effort of older adults to
achieve a new social and personal balance is
articulated in self-management strategies that
they use to face their sufferings. Interrelation-
ships with health services, family and support
networks are essential for chronicity manage-
ment.

Key words: Aged, Chronic disease, Quali-
tative Research, Activities of daily living, Self
care
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RESUMO

Objetivo: Descreva a experiéncia cultural,
interpessoal e pessoal dos idosos com doen-
¢as cronicas e identificar estratégias e redes de
apoio que eles usam em seu ambiente todos os
dias para controlar a doenca.

Método: Um tipo qualitativo meta-meta foi
desenvolvido. A estratégia metodoldgica con-
sistiu em quatro etapas: pesquisa bibliografica,
categorizagdo dos estudos, avaliacdo da quali-
dade metodolégica e analise dos resultados.

Resultados: Uma amostra bibliografica de
22 estudos qualitativos foi obtido. Os resulta-
dos foram organizados em quatro categorias:
condi¢do de compressdo, a auto-gestio no
cotidiano, Percep¢do dos Servicos de Saide e
cuidador Daily.

Conclusdes: O esfor¢o de adultos mais ve-
lhos para alcangar um novo equilibrio social e
pessoal é dividido em estratégias de auto-ges-
tao que eles usam no seu dia a cumprir as suas
condigdes. Inter-relagdes com os servigos de
saude, redes de apoio a familia sdo essenciais
para a gestdo cronica.

Palavras-chave: Idoso, Doenca cronica,
Pesquisa qualitativa, Atividades da vida didria,

Autocuidado.

RESUMEN

Objetivo: Describir la experiencia cultural,
interpersonal y personal de los adultos mayo-
res con enfermedades crdnicas e identificar las
estrategias y redes de apoyo que utilizan en su
entorno cotidiano para gestionar la enferme-
dad.

Método: Se desarroll6 un metaestudio tipo
metaanalisis cualitativo. La estrategia meto-
doldgica consté de cuatro etapas: Busqueda
bibliografica, Categorizacion de los estudios,
Evaluacion de la calidad metodolégica y And-

lisis de resultados.

Resultados: Se obtuvo una muestra biblio-
grafica de 22 estudios de naturaleza cualitativa.
Los hallazgos se organizaron en 4 categorias:
Compresion del padecimiento, Autogestién en
el cotidiano, Percepcion de los Servicios de Sa-
lud y Cotidiano del cuidador.

Conclusiones: El esfuerzo de los adultos
mayores por alcanzar un nuevo equilibrio so-
cial y personal se articula en las estrategias de
autogestion que utilizan en su dia a dia para
afrontar sus padecimientos. Las interrelacio-
nes con los servicios de salud, familia y redes
de apoyo son fundamentales para gestionar la
cronicidad.

Palabras clave: Anciano, Enfermedad cré-
nica, Investigacion cualitativa, Actividades co-

tidianas, Autocuidado.

INTRODUCCION

La tendencia del envejecimiento de la po-
blacion asociada con el aumento de las enfer-
medades cronicas se ha convertido en un reto
importante para la salud publica. La creciente
prevalencia de enfermedades crénicas degene-
rativas representa un alto costo econémico y
social para los individuos y sus familias.

El incremento en la esperanza de vida es
un fendmeno que se viene evidenciando en la
poblacién mundial. En 2050, el mundo con-
tard con 2000 millones de personas mayores
de 60 afios, de las cuales cerca de un 85% vi-
vird en paises en desarrollo (OMS, 2008). El
envejecimiento y los nuevos modos de vida a
nivel mundial estan haciendo que las enfer-
medades crénicas no transmisibles sean una
causa cada vez mds importante de morbilidad
y mortalidad. En el 2008, de los 57 millones
de defunciones que se produjeron en el mun-
do, 36 millones se debieron a Enfermedades

no Transmisibles (ENT), principalmente en-
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fermedades cardiovasculares, cancer, diabetes
y enfermedades pulmonares crénicas (OMS,
2011).

Responsables gubernamentales y los dife-
rentes actores de los sistemas de salud, han co-
menzado a reconocer la necesidad de un cam-
bio en el modelo de asistencia sanitaria para
afrontar el reto que plantea la transicién epi-
demioldgica (Jadad et al., 2010; Nuno-Solinis
et al., 2013; Corrales-Nevado el al., 2012). El
modelo mas popular a nivel global, es el pro-
puesto por la OMS denominado The Innova-
tive Care for Chronic Conditions framework
(ICCC) [Perfil de la Atencién Innovadora para
las condiciones crénicas (AICC)] (OMS, 2002)
que a nivel micro representa la interaccion en-
tre los profesionales de los servicios de salud,
el paciente y la comunidad. El calificativo ac-
tivado para el paciente se transforma en mo-
tivado y preparado (Jadad et al., 2010; OMS,
2002).

Al jgual que la transicion epidemioldgica
exige nuevos modelos de asistencia sanitaria y
de formacion profesional, la investigacion en
ciencias de la salud, requiere nuevas propues-
tas de investigacion que exploren las enfer-
medades crdonicas desde la perspectiva de los
individuos y sus familias. Amezcua (2010), a
través del enfoque de la Investigacion Aplicada
a los Cuidados (IAC) propone reflexionar so-
bre un tipo de investigacion centrada mads en
la persona que en la enfermedad. Este modelo
sugiere la Investigacion sobre el Cotidiano del
Sujeto (ICS) como un area donde se construye
el conocimiento (Amezcua, 2010; Amezcua &
Herndndez Zambrano, 2012).

La ICS esta ubicada en el paradigma cons-
tructivista y ambito tedrico de la microsocio-
logia, que se ocupa del comportamiento social
cotidiano y defiende que el conocimiento so-
bre el mundo cotidiano que los profesionales
de la salud comparten con el paciente y su fa-
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milia (la salud, la enfermedad, el padecimien-
to, la necesidad, el cuerpo, la familia, la rela-
cidn terapéutica, el cuidado, la cultura), es una
fuente de conocimientos utiles para la toma de
decisiones en el cuidado de la salud (Amezcua
& Hernandez Zambrano, 2012).

Estudios como los de Thorne et al. (2012),
Paterson (2001), Rogers (2009) y Mercado-
Martinez & Hernandez-Ibarra (2007), pro-
ponen recurrir a la investigacion sobre las
enfermedades cronicas desde una perspecti-
va constructivista para explorar la dimension
subjetiva del padecimiento. En las tltimas dos
décadas, se ha producido una rapida prolife-
racién de investigaciones cualitativas sobre la
naturaleza de vivir con una enfermedad créni-
ca. Tanto en lo social como en las ciencias de
la salud, diversas cuestiones tedricas, clinicas
y précticas han llevado a los investigadores a
comprender la enfermedad crénica y propo-
ner marcos teodricos que puedan facilitar la
atencion de estos padecimientos (Ingadottir &
Halldorsdottir, 2008)

Este incremento de estudios cualitativos
sugiere la necesidad de desarrollar trabajos de
caracter secundario que permitan evaluar cri-
ticamente la literatura publicada al respecto e
integrar los hallazgos de los mejores estudios
existentes. Por ello, el objetivo de esta inves-
tigacion fue desarrollar un metaestudio cua-
litativo para describir la experiencia cultural,
interpersonal y personal de los adultos mayo-
res con enfermedades cronicas e identificar las
estrategias y redes de apoyo que utilizan en su
entorno cotidiano para gestionar la enferme-
dad.

METODO

Se desarroll6 un Metaestudio tipo metaand-
lisis cualitativo. Se trata de diseflo de investiga-
cién secundaria caracterizado por el reandlisis
de varios estudios cualitativos, por tanto, se
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aplica una técnica de analisis cualitativo a da-
tos de diferentes estudios previamente identi-
ficados mediante un complejo método de revi-
sién sistematica que implica el andlisis critico
de los mismos (Galvez Toro, 2003).

La estrategia metodoldgica constd de cua-
tro etapas: Busqueda bibliografica, Categoriza-
cién de los estudios, Evaluacion de la calidad
metodologica y Analisis de resultados. La pre-
gunta que orientd la busqueda fue: ;Como es
la vivencia de los adultos mayores que pade-
cen enfermedades crénicas y qué estrategias y
recursos utilizan en su entorno cotidiano para

gestionar la enfermedad?

Estrategia de biisqueda.

Se realizdé una busqueda en las bases de
datos MEDLINE, LILACS, SCIELO, IBECS,
CUIDEN, y La Biblioteca Cochrane. Los tér-
minos seleccionados (Anciano, Anciano de
80 o mas afos, Enfermedad Cronica, Inves-
tigacion cualitativa, Actividades Cotidianas,
enfermedades cardiovasculares, diabetes me-
llitus, neoplasias, hipertension, Enfermedades
respiratorias) se adecuaron a los descriptores
MESH, DECs y tesauro de CUIDEN, lo que
nos permitié emplearlos en inglés, portugués

y espafiol.

Criterios de inclusion y exclusion.

Se incluyeron estudios cualitativos pri-
marios (originales) y secundarios (revisiones
sistematicas cualitativas, metaanalisis cualita-
tivos, metasintesis cualitativas), con enfoque
descriptivo e interpretativo. La busqueda se
limit6 a estudios publicados en el periodo de
2001 a 2011 en tres idiomas: portugués, espa-
ol e inglés.

Se incluyeron estudios cuya poblacion fue-
ron sujetos mayores de 60 afios, diagnosticados

con una o mas de las siguientes enfermedades

cronicas: diabetes, cancer, enfermedades res-
piratorias crénicas, enfermedades cardiovas-
culares e hipertension. Segin la OMS estas
enfermedades son las principales causas de
mortalidad en el mundo, siendo responsables
del 63% de las muertes (OMS, 2008).

Se han incluido 4 dimensiones de analisis
que corresponden a las grandes categorias de
la ICS, a) Comprension del padecimiento ante
la enfermedad crénica; b) Cultura del cuidado;
c) Percepcién sobre los servicios de salud; d)
El cotidiano del Cuidador.

Proceso de seleccion de los estudios.

Una vez ejecutadas las ecuaciones de bus-
queda, se identificaron 3927 titulos y resu-
menes. Para refinar la busqueda se filtraron
las Bases de Datos por idioma, periodo de
publicacién y tipo de estudio dando como re-
sultado 472 registros. Se procedié a revisar el
titulo y resumen de los registros encontrados
para verificar el tema de investigacion y dise-
o metodoldgico y establecer un primer filtro
de seleccion. En esta fase se eliminaron los re-
gistros duplicados y aquellos estudios que no
cumplian con los criterios de inclusion.

En esta segunda fase, se reviso el texto
completo de los articulos potencialmente se-
leccionados como elegibles, evaluandose las
caracteristicas de la poblacion y la coherencia
del objetivo y los hallazgos con las dimensio-
nes que se planteaban explorar en el metaestu-
dio. La muestra bibliografica provisional estu-
vo constituida por 23 articulos.

La revision critica de la calidad metodold-
gica de cada estudio se realizo utilizando como
referencia la gufa CASPE de lectura critica de
estudios cualitativos y la guia CASPE de lec-
tura critica de Revisiones sistematicas (Cano
Arana, Gonzalez Gil & Cabello Lopez, 2010).

Con el objetivo de evaluar tanto la calidad me-
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todologica como la utilidad de los hallazgos en
la practica clinica se ha incluido en la plantilla
la clasificacién de los hallazgos del estudio se-
gun diseo y nivel de utilidad, propuesta por
Galvez Toro (2003). Se excluy6 uno de los es-
tudios que no cumplia con los criterios de ri-
gor metodologico dando como resultado una
muestra de 22 estudios. (Ver Grifica 1. Diagra-

ma de flujo)
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cacién axial permitié relacionar los hallazgos
de los 22 estudios, generando un analisis inte-
grado de resultados. Los cddigos sustantivos
se organizaron por afinidades encontrando
patrones en conjunto para construir catego-
rias. Para garantizar el rigor metodoldgico se
realizé triangulacién de los hallazgos entre

investigadores.

RESULTADOS

[ Titulos y abstracts identificados: 3927 ]

Caracterizacion de los estudios
Parala descripcién de los ha-

Excluidos: 3455 (Filtros: idioma, periodo de publicacion y tipo
de estudio: [Articulos])

llazgos se diferenciaron y etique-

taron los 22 estudios incluidos

[ Restimenes recuperados el

legibles: 472 ]

en la muestra bibliografica con

Excluidos: 389 (Filtros: registros duplicados n=269, criterios de
inclusién: [Tema de investigacion y disefio metodoldgico]

cédigo compuesto por la letra
“E” seguida de un numero. En la

tabla 1 describimos, el cddigo de

[ Publicaciones que cumplen criterios de inclusion: ] cada estudio, referencia biblio-
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caracteristicas de la poblacién particip y enfer
cronicas estudiadas n= 50, Lectura critica n=1)

{Excluidos: 61 (Motivos: No texto completo n=10; el rango de edad,

grafica, disefio metodoldgico,
nimero de informantes inclui-

dos y su pais de procedencia.

N2 de estudios incluidos en la muestra
bibliografica: 22

J La produccién cientifica se

Grdfico 1. Diagrama de Flujo

Andlisis y categorizacion de resultados.

Se cre6 una base de datos Excel que nos
permiti6 categorizar los hallazgos de cada es-
tudio a partir de las 4 categorias que nos pro-
pusimos explorar. Tras una lectura detallada y
minuciosa de los resultados y las conclusiones
de cada estudio se extrajeron y clasificaron los
hallazgos a partir de las caracteristicas defini-
das en cada categoria.

Para realizar un analisis mds exhaustivo
de cada categoria, se siguid la propuesta ana-
litica de Strauus y Corbin (2002) buscando,
mediante la codificacion abierta y axial, sub-
categorias emergentes que permitieran una

mejor comprension del fenémeno. La codifi-

Fuente: Elaboracién propia

concentrd en los EE.UU con un
35,5%, seguida de Suecia con un
17,7% y de Brasil con un 13,3 %.
En consonancia con estos datos, el 63,6% de la
produccidn cientifica esta publicada en inglés,
el 27,2% en portugués y el 9% en espaiiol.

El total de sujetos que incluian los 22 es-
tudios seleccionados asciende a 1032 personas
mayores con enfermedades cronicas. En la mi-
tad de los estudios el rango de edad oscil6 en-
tre los 60 a 85 aflos y en los estudios restantes,
las poblaciones de estudio contenian una im-
portante cohorte de adultos mayores, tal que la
edad media de los participantes correspondid
a 60 afios 0 mds.

Los padecimientos crénicos en el cotidiano
de los adultos mayores son explicados a partir

de cuatro categorias: Comprension del padeci-
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miento, percepcion de los servicios de salud, el
cotidiano de los cuidadores y autogestién en
el cotidiano.

Comprension del padecimiento

Las huellas de los signos y sintomas fisicos
de la enfermedad es una sub-categoria que
nos describe la enfermedad desde su dimen-
sién bioldgica avalada por los signos y sinto-
mas fisicos que comprometen el bienestar de
los ancianos y se convierten en la primera ma-
nifestacidon consciente de la enfermedad (E6,
El1, E12 E15, E19 y E22). Gullick y Stainton
(E12) afirman que la experiencia de no tener
aire suficiente para la eficacia y la movilidad se
encuentran en el primer plano de la conciencia
para las personas con EPOC (E12).

La metamorfosis del cuerpo es una expe-
riencia corporeizada de la enfermedad, pro-
ducida por los cambios en los cuerpos atribui-
dos a la enfermedad, efectos del tratamiento
y cambios relacionados con la edad o con las
co-morbilidades (E11, E12 y E15,) Visentin y
Lenardt (E6) en su estudio sobre el cancer, afir-
man que para las personas las enfermedades
que no son visibles, no presentan un impor-

tante grado de compromiso.

Las cargas emocionales.

Los adultos mayores describen una amplia
gama de emociones negativas causadas por sus
padecimientos: incertidumbre, miedo, ansiedad,
inseguridad, actitudes de enfrentamiento y re-
chazo de si mismo, cambios en el temperamento,
incluyendo la ira, irritabilidad, frustracién, be-
ligerancia y terquedad, tristeza, desesperacion,
deseos de llorar, irritabilidad, depresiéon y su
poca tolerancia ante situaciones adversas. Las
personas mayores podrian sentirse gravemente
preocupadas y ansiosas al confrontarse con su
enfermedad (E5, E12, E15 y E22).

Frente a las profundas cargas emocionales,
el sentimiento de esperanza se convierte en un
aliciente para sobrellevar la enfermedad (E6,
Ell, E15 y E18). Las garantias estan firme-
mente ancladas en lo sagrado, la familia, profe-
sionales y personas cercanas a él. La esperanza
es compartida por las oraciones de los vecinos,
amigos y la comunidad a la que pertenece (E6)
y se refleja en su actitud ante la vida diaria:
“Agarrar la vida con las dos manos, jestamos
aquil. Puede ser que tengamos una enfermedad
crénica, que podria ser mayor, pero no vamos a

dejar que nos venza” (verbatim E18).

Desintegracion de la vida diaria.

Los adultos mayores describen como su
vida se desintegra: estdn totalmente ocupados
con los viajes para someterse a exdmenes y
procedimientos; se reside fuera de casa duran-
te la duracién del tratamiento y a continuacién
se debe hacer frente a los efectos secundarios
no sélo en el cuerpo, sino en la vida social y
en las relaciones (E8). La enfermedad aparece
como una amenaza para si mismo y para sus
relaciones sociales, lo que representa un fac-
tor limitante, que dificulta la carga emocional
que el paciente debe soportar. Se identifican
diferentes pérdidas ocasionadas por los pa-
decimientos crénicos: limitaciones fisicas y
funcionales que generan temores frente a la
dependencia, pérdida de las relaciones sociales
con temor al aislamiento, pérdida de la capaci-

dad productiva y pérdidas financieras.

Autogestion en el cotidiano

Explorar los recursos que utilizan los adul-
tos mayores para gestionar sus padecimientos,
tuvo dos objetivos fundamentales: por un lado
conocer los conocimientos, creencias y valores
culturales que influyen en la toma de decisio-

nes en salud; por otro lado, describir su trayec-
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toria de cuidado: identificacion de su situacion
de salud, toma de decisiones y ejecucién de
practicas para el mantenimiento, proteccion
y recuperacion. Esta categoria sitaa el pade-
cimiento en el contexto social y cultural del
paciente, es decir en la dimension simbdlico-

social o sickness.

Saberes populares.

Lo hallazgos reflejan la medicina alterna-
tiva y tradicional como saberes complemen-
tarios mas no excluyentes. Visentin y Lenardt
(E6) refieren cémo la medicina tradicional po-
pular deja de ser un conjunto fragmentado de
las practicas de curacion, para convertirse en
un sistema complejo y articulado de conoci-
mientos sobre la vida, enfermedad y muerte.

Una de la practicas mas generalizadas de
los saberes populares se produce a través de
grupos religiosos, la oracién, curanderos y
sanadores que utilizan rituales y tradiciones.
Las personas utilizan la sabiduria popular para
sugerir el uso de métodos terapéuticos (E6)."
La resistencia a los sufrimientos, la confian-
za en Dios y la fe trae comodidad, seguridad,
paz, tranquilidad, serenidad y agradecimiento,
tiene una influencia decisiva en las enferme-
dades porque les ayuda a sobrellevarlas o las
cura (E15 y E22). Desde esta perspectiva, la fe
es el reflejo de lo que implica una actitud dis-
tinta frente a la vida y no puede seguir siendo
vista como una actitud anticientifica, sino que
debiera ser reconocida como una expresion de
subjetividades que contribuye al cuidado, pro-

teccion y restauracion de la salud.

Gestion del autocuidado.

Las estrategias de autogestion fueron iden-
tificadas en 14 de los estudios incluidos. Actitu-
des de auto-empoderamiento que incluyen sen-

timientos de responsabilidad de la propia salud;

Culturo de los Cuidados .

la conciencia del poder personal y la fuerza de
haber sufrido un duro periodo de la enferme-
dad y tratamiento; la capacidad y el deseo de
aprender; la utilizacion de experiencias previas
para gestionar su enfermedad; las practicas de
autocuidado para modificar estilos de vida; la
evaluacion de sus condiciones fisicas y funcio-
nales para la toma de decisiones y la autono-
mia fisica cognitiva y financiera, garantiza a los
adultos mayores una actitud activa hacia la vida

para hacer frente a su enfermedad.

Percepcion sobre los sistemas de salud

Esta categoria exploré como perciben los
enfermos crénicos a los actores y recursos im-
plicados en el sistema de salud: las instituciones,

profesionales, tratamientos e intervenciones.

Factores a nivel macro y meso que condicio-
nan las intervenciones en salud dirigidas a
los adultos mayores.

Algunos estudios describen las barreras
que perciben los adultos mayores e interfie-
ren con la gestién de sus enfermedades. Por
un lado, influye la situacién de desamparo de
las politicas de proteccion al anciano y a esta
situacion se suma la inequidad de acceso a los
servicios de salud y a las tecnologias disponi-
bles, que son fundamentales en el proceso de
coordinacidn asistencial para el manejo de las

enfermedades cronicas (E1, E4 y E13).

Percepciones sobre la relacion con los profe-
sionales sanitarios.

A nivel micro, la percepciéon sobre la in-
terrelacion con los profesionales de salud tie-
ne dos matices que interfieren en la toma de
decisiones frente al manejo de la enfermedad.
Por un lado, se refleja un modelo paternalista
y autoritario caracterizado por una atencién

desinteresada, que impone, genera dependen-
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cia e invisibiliza al adulto mayor en la toma
de decisiones sobre su salud. Por otro lado, se
identifica un modelo horizontal basado en la
conflanza, que fomenta la participacion y la
implicacion de la persona en la gestion de su
enfermedad, mejorando asi la eficacia en los
resultados de salud.

Una relacion terapéutica fundamentada en
un modelo horizontal, basado en la confianza
con los profesionales, que fomenta la participa-
cién e implica a los adultos mayores en la toma
de decisiones, se asocia con una mejora de la
atencion, incluyendo un mejor reconocimiento

de los problemas y adherencia al tratamiento.

Percepcion sobre los tratamientos farmacolo-
gicos

Las limitaciones fisicas y funcionales in-
terfieren en la adherencia al tratamiento ya
que, tal y como muestran algunos estudios,
la discapacidad visual y cognitiva impone li-
mitaciones para los pacientes (E7, E8 y E14).
La funcidn cognitiva tiende a disminuir con el
factor edad, lo que ofrece dificultades para re-
cordar los horarios, las dosis y la ingesta de los
medicamentos (E7). Acordarse de tomar los
medicamentos fue uno de los problemas mas
comunes reportados por los participantes de
un estudio (E14).

No obstante, y a pesar de sus limitaciones,
los adultos mayores movilizan recursos que
favorecen la continuidad de su tratamiento te-
rapéutico. La autogestion en los tratamientos
farmacoldgicos implica la participacion activa
de los pacientes en el proceso de toma de su
medicacién (E7, E8, E11, E13, E14 y E18).

Informacion y comunicacién: desaciertos y
oportunidades.
La informacién y la comunicacién en la re-

lacién terapéutica es una pieza clave para los

adultos mayores a la hora de tomar decisiones
sobre su cuidado. Algunos estudios describen
los desaciertos y oportunidades de los profe-
sionales sanitarios en su relacion terapéutica
con los pacientes cronicos (E8, E10, E14, E15,
E21). Como desaciertos refieren que se ha dis-
minuido la confianza y la capacidad para co-
municarse eficazmente con sus proveedores de
atencion en salud; las diferencias lingtiisticas
y el nivel de alfabetizaciéon que no son tenidos
en cuenta por los profesionales (E10) la falta
de informacién que conlleva a las percepcio-
nes erréneas y las acciones consiguientes de
los participantes en relacién a su tratamiento;
la busqueda de otras fuentes de informacion
tales como libros, folletos y programas de te-
levisién cuando los profesionales sanitarios no
son una fuente de informacién directa y ade-
cuada a sus preocupaciones o a su situacion y
la falta de disposicion de los profesionales para
proporcionar informacién individualizada y
especifica (E14).

En cuanto a las oportunidades, se argu-
menta que la informacion se debe dar desde
el momento del diagnéstico y durante todo el
transcurso del tratamiento y debe ser repetida
debido a las dificultades de los adultos mayores
para recordar. Los beneficios que provee un re-
lacion terapéutica fundamentada en la comu-
nicacion garantiza que la informacién sobre
los medicamentos fortalezca las percepciones
de los participantes sobre su eficacia percibida,
o que los pacientes puedan monitorizar la pro-
gresion de su enfermedad y/o entender como

funciona su medicamento (E14).

El cotidiano de los cuidadores

La familia, los cuidadores informales y las
redes sociales desempenan un papel importan-
te en el mantenimiento, proteccion y recupe-

racién de la salud de los adultos mayores con
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enfermedades cronicas. Esta categoria refleja
dos matices en las relaciones familiares que in-
fluyen en las emociones y toma de decisiones
de los adultos mayores. Por un lado las rela-
ciones familiares otorgan nuevos significados
a la enfermedad trasformando el padecimien-
to en una experiencia positiva que favorece la
autogestion. No obstante, los adultos mayores
también relatan dificultades en las relaciones
familiares lo que contribuye al desarrollo o el
empeoramiento de su enfermedad.

Cuando las relaciones familiares estin
fundamentadas en la cooperaciéon y co-res-
ponsabilidad para la toma de decisiones sobre
el itinerario terapéutico (evaluacion de alter-
nativas, movilizacién de recursos o fortaleci-
miento de las relaciones conyugales) provén
un recurso esencial para los adultos mayores
en la gestion de las enfermedades cronicas. Por
el contrario, la desintegracion de la vida fami-
liar derivada de las cargas fisicas, emocionales,
sociales y econdmicas de la enfermedad, gene-
ra dificultades en las relaciones familiares que
impactan negativamente en el bienestar de las
personas. Desde la perspectiva de los adultos
mayores, las redes informales constituyen un
importante recurso para la autogestion de su
enfermedad ya que les ofrece apoyo, compaiiia
en el sufrimiento, les dan sentido de pertenen-
cia en su comunidad y potencia la socializa-
cién ademas de proporcionar asesoramiento
y material de apoyo. La familia, los miembros
de la iglesia, los vecinos, clubes de enfermos y
vecinos constituyen una red de apoyo funda-
mental (E2, E15, E16 y E22).

DISCUSION

El padecimiento en primera persona hace
referencia a la experiencia cultural, interper-
sonal y personal de la enfermedad (Hueso,

2006). Investigadores como Peterson (2001),
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Amezcua (2000), Siles (2003) y Hueso et al.

(2012), reconocen la importancia de compren-

der los aspectos inherentes a la subjetividad de
la enfermedad desde la perspectiva de los su-
jetos. Indagar sobre los padecimientos créni-
cos en el cotidiano de los adultos mayores, nos
permitié explorar la complejidad de la enfer-
medad desde una triple dimensioén: el plano de
las molestias fisicas o sintomaticas (disease),
el plano de las interpretaciones o significados
de la persona que lo estd viviendo (illness) y
las interpretaciones y significados asociados a
la enfermedad que son vividos como una ex-
periencia socialmente constituida (sickness)
(Hueso, 2006).

Los hallazgos reflejan, como los sintomas
se convierten para los adultos mayores en in-
dicadores objetivos de la patologia. Paterson
(2001) identifica que cuando las personas se
concentran en los sintomas, les ayuda a pro-
veer pruebas para que otras personas reiteren
que su enfermedad es verdadera. Esta vision
puede ser el resultado del modelo positivista
que ha primado sobre la comprension de la
enfermedad desde un punto de vista biologi-
cista, que solo prioriza la alteracién organica,
obviando la subjetividad inherente al proceso
salud-enfermedad (Amezcua, 2000; Rodri-
guez, 2011).
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En contraposicion a esta vision reduccionis-
ta, han emergido modelos para el abordaje de
la cronicidad como el denominado “Cambio de
perspectivas” (“The shifting perspectives”) que ar-
gumenta la complejidad de vivir con enferme-
dades crénicas y la describe como un proceso
en curso y continuamente cambiante sobre la
enfermedad, lo que permite que las personas
den sentido a su experiencia (Paterson, 2001).
Los resultados del metaestudio corroboran la
importancia de la dimensién subjetiva de la
enfermedad que responde a como se siente el
sujeto, cudles son sus vivencias y como afecta a
su vida. Cuando a un paciente se le diagnostica
una enfermedad crénica, implica la interrup-
cidn de las actividades cotidianas, readaptacion
al entorno social y la redefinicion del papel que
representan los individuos en la sociedad (Ro-
gers, 2009.) Para los adultos mayores, padecer
enfermedades cronicas no es un proceso lineal,
simple o predecible. Hay un cimulo de expe-
riencias culturales y de condiciones sociales e
histéricas que otorgan un sentido de compleji-
dad y dialécticas a su enfermedad y que deben
confrontar en su dia a dia.

Aunque en la literatura cientifica se ha
evidenciado la influencia positiva de la comu-
nicacién sobre el cumplimiento terapéutico y
la satisfaccion del usuario (Almendro-Padilla
et al,, 2013; Danet et al., 2012) los hallazgos
del metaestudio reflejan la supremacia de un
modelo de relacién profesionales-pacientes
paternalista y vertical que invisibiliza al adulto
mayor en la toma de decisiones sobre su salud.

Recientemente, los cambios sociales ponen
en relieve la importancia de la comunicacién
como requisito previo a la autonomia del pa-
ciente y a su derecho a la informacion (Barca
Fernandez et al., 2004). Se propone potenciar
un modelo de relacion mas deliberativo y par-

ticipativo, entre unos profesionales sanitarios

menos protagonistas y unos pacientes mas ex-
pertos e informados (Barca Ferndndez et al.,
2004; Wagner Todd et al., 2001).

Segtin Ojeda et al. (2006), la confianza
depositada en el profesional es un elemento
central. Hay evidencia de que cuando los pa-
cientes pueden expresar sus puntos de vista,
problemas y preocupaciones, y se toman de-
cisiones consensuadas, es mas probable que se
impliquen y asuman mayor responsabilidad
en el cuidado de su propia salud 46-49 (Ojeda
et al. 2006; Barry et al. 2000).

Los modelos mas destacados de gestion de
las enfermedades crénicas [“Modelo de Aten-
cion a Enfermedades Cronicas” (“Chronic Care
Model”), y “Modelo de Atencion Innovadora a
Condiciones Cronicas” (“Innovative Care for
Chronic Conditions Framework”)], ratifican
la importancia de situar a los pacientes in-
formados, motivados y preparados como ele-
mento central de un sistema que cuenta con
un equipo proactivo de profesionales con los
conocimientos y experiencia necesarios (Ben-
goa et al. 2010). Este cambio de enfoque ha
supuesto la emergencia de diferentes iniciati-
vas innovadoras orientadas a la autogestion de
las enfermedades crénicas, toma de decisio-
nes compartidas, promocion del autocuidado,
coaching de salud, entre otras (McGowan et
al. 2010; Bonal et al. 2012).

Por ejemplo, el programa emblematico del
Reino Unido “Paciente Experto” (The Expert
Patient), convierte al propio paciente en pro-
tagonista de su salud. Considera como puntos
clave en el tratamiento de las enfermedades
croénicas el autocuidado y autotratamiento, el
tratamiento de la enfermedad, la gestion de
casos y gestion del autoconocimiento (Romina
Pérez, 2010). El paciente aumenta la compren-
sidn sobre su condicion y mejora su calidad de
vida. (Sans Corrales et al. 2012)
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Los resultados del metaestudio reafirman
la necesidad de este cambio de enfoque orien-
tado hacia un marco de relacién entre pacien-
tes y profesionales mas horizontal y dialdgico.
Las diferentes estrategias de autogestion iden-
tificadas en el estudio, desvelan como las ac-
titudes y acciones de empoderamiento de los
pacientes, les garantizan una mayor implica-
cién y participacion en la toma de decisiones
para el cuidado de su salud. Patersonll en su
modelo explicativo de las enfermedades créni-
cas, expresa que los pacientes aprenden cudnto
poder tiene ellos sobre su enfermedad, crean
ambientes alentadores, desarrollan destrezas
personales y comparten sus conocimientos de
la enfermedad con otros.

Limitaciones

Dos cuestiones metodoldgicas deben ser
consideradas. En primer lugar que el proceso
de busqueda se hizo exclusivamente en bases
de datos electrénicas lo que influye en el tama-
o de la muestra bibliografica. El seguimiento
de la literatura gris, la busqueda manual de
revistas y la consulta de expertos ampliaria la
muestra del metaestudio.

En segundo lugar, aunque todos los traba-
jos incluidos son de naturaleza cualitativa y re-
presentan las experiencias de los adultos ma-
yores con enfermedades crénicas, la muestra
es heterogénea por la diversidad de contextos,
enfoques de investigacion y perspectivas tedri-
cas de los estudios incluidos.

CONCLUSIONES

Los principales hallazgos se puedan expre-
sar en un conjunto de implicaciones practicas
que conlleva a los profesionales sanitarios a
brindar una atencién mads cercana a la reali-
dad de los adultos mayores: Comprender los
padecimientos crénicos mas alla de su dimen-
sion biolégica; evaluar con detalle el entorno
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cotidiano de los adultos mayores; promover
la autogestion de las enfermedades cronicas;
desarrollar competencias culturales que favo-
rezcan el reconocimiento de los saberes popu-
lares como complementarios y no excluyentes
de la medicina tradicional; promover modelos
de relacion profesionales-pacientes basados en
la confianza; evaluar el impacto de las relacio-
nes familiares e identificar y valorar las redes
de apoyo que utilizan los adultos mayores para
gestionar su enfermedad.

El esfuerzo de los adultos mayores por al-
canzar un nuevo equilibrio social y personal se
articula en las estrategias de autogestion que
utilizan en su dia a dia para afrontar sus padeci-
mientos. En este sentido, las interrelaciones con
los servicios de salud, familia y redes de apoyo
son fundamentales para gestionar la cronicidad.

Los alcances de la investigaciéon nos diri-
gen a continuar con futuras investigaciones
sobre el cotidiano de los adultos mayores con
padecimientos crénicos. Las investigaciones
focalizadas en el cotidiano de los pacientes y
sus familias aportan evidencias utiles, perti-
nentes y contextuales para la toma de decisio-
nes en el cuidado de la salud.
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Tabla 1. Caracterizacion de la muestra bibliografica

Codigo y Referencia
bibliografica

Diseifio

Ne de informantes y
pais de procedencia

(E1) Meirelles BHS, Simon CAE,
Vieira FMA, Cortezi MDYV, Nativi-
dade MSL. Condigdes associadas a
qualidade de vida dos idosos com
doenga cronica. Cogitare Enferm.

2010 Jul/Set; 15(3): 433-40

Estudio descriptivo

22 personas. Florianépolis.

Brasil

(E2) Ribeiro JP, Rocha SA, Popim
RC. Compreendendo o significado
de qualidade de vida segundo ido-
sos portadores de diabetes mellitus
tipo II. Esc Anna Nery (impr.)2010;
14 (4):765-771

Estudio fenomenoldgico

12 personas. Botucatu, Brasil

(E3) Pilger C, Rampari EM, Waid-
man MAP, Carreira L. Hemodidlise:
seu significado e impacto para a
vida do idoso. Esc. Anna Nery.

2010; 14(4).

Enfoque exploratorio cualitativo

22 personas. Parana, Brasil

(E4) Sanches MJ, Santana NHS,
Moracvick YAD. Percepgao de
idosos hipertensos sobre suas neces-
sidades de satde. Rev. esc. enferm.

2012; 46(1).

Enfoque cualitativo descriptivo

32 personas. Marilia, Brasil

(E5) Tenahua Quit I, Diaz Pinzon,
AD, Alonso Castillo M, Medina
Lépez OM. Significado de la ex-

periencia del adulto mayor al vivir

con hipertension. Desarrollo Cientif

Enferm -Méx- | 2006; 14(8):292-296

Enfoque cualitativo descriptivo

10 personas. Puebla, México

(E6). Visentin A, Lenardt MH. O
itinerdrio terapéutico: historia oral
de idosos com cancer. Acta Paul

Enferm -Bra- .2010; 23(4):486-492.

Historia oral

5 personas. Parana, Brasil
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(E7) Lenardt MH, Hammerschmidt
KSA, Borghi ACS, Vaccari E, Seima
MD. O idoso portador de nefropatia
diabética e o cuidado de si. Texto Con-
texto Enferm, 2008; 17(2):313-320

Estudio de naturaleza cuali-
tativa, de tipo convergente-

asistencial
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(E8) Chen CH, Wu JR, Yen M, Chen
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chronic disease. ] Cardiovasc Nurs.

2007; 22(5): 359-65.

Teoria fundada

19 personas. Tainan, Taiwan

(E9) Helsel D, Mochel M, Bauer
R. Chronic illness and Hmong
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16(2): 150-4.
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11 personas. California, EE.UU

(E10) Wang J, Matthews JT. Chronic
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among older adults of Chinese des-

cent. Geriatr Nurs. 2010; 31(2): 86-94.
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19 personas. Pittsburgh
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(E13) Jeon YH, Essue B, Jan S,
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BMC Health Serv Res.2009; 9: 182.
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52 personas. Sydney, Australia
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(E14) Gordon K, Smith F, Dhillon S.

Effective chronic disease mana-
gement: patients’ perspectives
on medication-related problems.
Patient Educ Couns. 2007; 65(3):
407-15.

Estudio descriptivo

98 personas. Lambeth,
Southwark y Lewisham (Lon-

dres), Inglaterra

(E15) Hughes N, Closs SJ, Clark D.
Experiencing cancer in old age: a
qualitative systematic review. Qual

Health Res. 2009; 19(8): 1139-53.

Revisidn sistemdtica cualitativa

215 personas. 12 estudios in-
cluidos. Canada (2), Israel (1),
Suecia (3), y EE.UU. (6).

(E16) Hwu Y], Yu CC. Exploring
health behavior determinants for
people with chronic illness using
the constructs of planned behavior
theory. ] Nurs Res. 2006; 14(4):
261-70.

Estudio descriptivo

36 personas. Taiwan

(E17) Chen KH, Chen ML, Lee S,
Cho HY, Weng LC. Self-manage-
ment behaviours for patients with
chronic obstructive pulmonary
disease: a qualitative study. ] Adv
Nurs. 2008; 64(6): 595-604.

Estudio descriptivo

18 personas. Taiwdn

(E18) Hughes N, Closs SJ, Clark D.
Experiencing cancer in old age: a
qualitative systematic review. Qual

Health Res. 2009; 19(8): 1139-53.

Estudio descriptivo interpre-

tativo

9 personas. Aotearoa, (Welling-

ton) Nueva Zelanda

(E19) Freydberg N, Strain L, Tsu-
yuki RT, McAlister FA, Clark AM.
“If he gives in, he will be gone...”:
the influence of work and place on
experiences, reactions and self-care
of heart failure in rural Canada. Soc

Sci Med. 2010; 70(7): 1077-83.

Investigacién cualitativa. Realis-

mo critico

42 personas. Edmonton, (Al-
berta) Canada
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Culturo de los Cuidodos

(E20) Williams AF, Manias E,
Walker R. The role of irrational

thought in medicine adherence:

people with diabetic kidney disease.

J Adv Nurs 2009; 65(10): 2108-17.

Diseno exploratorio descriptivo

23 personas. Melbourne,

Australia

(E21) Davis R. Voices of Native
Hawaiian kupuna (elders) living
with chronic illness: “knowing who
I am”. ] Transcult Nurs. 2010; 21(3):
237-45.

Un disefio de investigacion cua-

litativa, con etnoenfermeria

15 personas. Hawai, EE.UU

(E22) Mercado-Martinez FJ,
Hernandez-Ibarra E. Las enferme-
dades cronicas desde la mirada de
los enfermos y los profesionales de
la salud: un estudio cualitativo en

Meéxico. Cad Satide Publica 2007;
23(9): 2178-2186.

Una investigacion cualitativa,

multicéntrica

67 personas. Guadalajara,
San Luis Potosi y México DE.

México

Fuente: Elaboracién propia
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