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Resumen

Introduccién: de acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, el mundo se en-
cuentra ante una epidemia de enfermedades cronicas que intervenciones diversas y,
sobre todo, frente a ampliar la perspectiva de abordaje de este fenémeno. Objetivo:
explorar qué dice la literatura sobre las vivencias de las personas en condicién de
cronicidad, a fin de aportar al disefio de instrumentos, planes, programas y politicas.
Metodologia: se desarroll6 una revision documental de libros y textos publicados en
diversas bases de datos, utilizando los descriptores: enfermedad crénica, padecimien-
to, experiencias y vivencias. Los textos seleccionados se organizaron en tematicas que
permitieron mejorar la comprension del fenémeno. Resultados: emergieron cinco ca-
tegorias tematicas: cronicidad y vida cotidiana; concepto de si: aspectos relevantes; el
mundo de lo laboral para la persona con enfermedad cronica; la enfermedad crénica y
el tiempo, y cuidadores, familia y apoyo social: rol de las redes en la enfermedad croé-
nica, las cuales muestran convergencias en la manera como las personas perciben y
viven estos procesos y algunos matices mas alla de los aspectos clinicos que dotan de
cierta especificidad la experiencia de vida en la cronicidad. Conclusiones: es necesario
tener en cuenta la enfermedad cronica desde una perspectiva amplia que permita
entenderla como un asunto de proceso social, lo cual posibilita diagnésticos y planes
integrales de salud.

Palabras clave: enfermedad crénica, estrés psicologico, acontecimientos que cambian
la vida, costo de enfermedad.

Palabras clave descriptores: Enfermedades cronicas, calidad de vida, literatura cienti-
fica, investigacién bibliografica.

The chronicity and its nuances: documentary study
Abstract

Introduction: According to the World Health Organization, the world is facing an epi-
demic of chronic diseases which are not confined to a few that affect elderly, they are a
set of problems in all age groups and their variety requires different interventions and,
above all, a broader context in regards to the treatment of this phenomenon. Objective:
To explore what the literature says about the experiences of people in chronic condi-
tion, in order to contribute to the design of instruments, plans, programs and policies.
Method: A literature review of books and articles published in various databases; it
was conducted using the descriptors: chronic disease, illness, life experiences. The
selections were organized into themes that allowed better understanding of the phe-
nomenon. Results: five theme categories emerged: chronicity and daily life, self-image:
relevant aspects; the world of work for the person with chronic disease, chronic illness
and time, caregivers, family and social support: the role of networks in chronic disease.
These categories intertwine in the way people perceive and experience the processes
related to chronicity and some nuances beyond the clinical aspects that give some
specificity to the life experience in chronic condition. Conclusions: It is necessary to
consider chronic disease with a broad perspective that allows us to understand it as
a social process issue, which permits diagnosis and comprehensive health care plans.

Keywords: chronic disease, psychological stress, life-changing events, cost of illness.

Keywords plus: Chronic diseases, quality of life, scientific literature, literature research.
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A cronicidade e suas nuances: estudo documental

Resumo

Introducgdo: Segundo a Organizacdo Mundial da Saude, o planeta encontra-se perante
uma epidemia de doencas cronicas que precisam intervencdes diversas e, sobretu-
do, ampliar a perspectiva de abordagem deste fendomeno. Objetivo: explorar o que diz
a literatura respeito das vivencias da populacdo em condicao de cronicidade, a fim
de aportar no desenho de instrumentos, planos, programas e politicas. Metodologia:
desenvolveu-se revisdo documental de livros e textos publicados em diversas bases de
dados, utilizando os descritores: doencga crénica, padecimento, experiéncias e viven-
cias. Os textos selecionados foram organizados em tematicas que permitiram melhorar
a compreenséo do fendomeno. Resultados: emergiram cinco categorias tematicas: croni-
cidade e vida cotidiana; conceito de si: aspectos relevantes; o universo do laboral para
a pessoa com doenga cronica; doencga crénica e tempo; e atendentes, familia e apojo
social: papel das redes na doenca cronica, as quais mostram convergéncias na maneira
como as pessoas percebem e vivem estes processos e alguns matizes mais além dos
aspectos clinicos que vai dar certa especificidade a experiéncia de vida na cronicidade.
Conclusées: é preciso levar em conta a doenga cronica com perspectiva ampla que
permita entendé-la como questao do processo social, o que possibilita diagnédsticos e
planos integrais de saude.

Palavras chave: doenga cronica, estresse psicologico, eventos que mudam a vida, custo
da doenga.

Palavras chave descriptor: Aspectos cronico, qualidade de vida, literatura, pesquisa
bibliografica.
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Introduccion

El reporte sobre salud en las Américas, de la Organizacion Panamericana
de la Salud, revel6 que en el 2012 cerca de 250 millones de personas en el
continente padecian alguna enfermedad crénica no trasmisible (1). En tér-
minos generales, el incremento de la carga de morbimortalidad a causa de
este tipo de dolencias ha sido progresivo en la mayoria de las regiones de las
Américas; pero en las ultimas dos décadas su incremento ha sido exponen-
cial en los paises de ingresos medios (2) y ha superado los indicadores de las
enfermedades de origen infeccioso, las cuales habian sido el asunto de salud
publica prioritario en los ultimos tiempos.

En el 2011, la Comision Econémica para América Latina y el Caribe
(Cepal) encontré que las enfermedades isquémicas del corazéon representa-
ron el 10,9% del total de defunciones en América Latina; seguidas por las
enfermedades cerebrovasculares, con un 8,2%, y las condiciones perina-
tales y diabetes mellitus, en un 5% cada una (2). Aclara también la Cepal
que el actual panorama, en términos de morbimortalidad de los paises, esta
atravesado por diversidades propias de cada territorio, por lo que asuntos
como la desigualdad, las condiciones socioeconémicas, los grupos étnicos
y el desarrollo tecnolégico estan en estrecha relacion con los perfiles epi-
demioloégicos (2), es decir, si bien es cierto que hay una dinamica global, es
fundamental entender los matices y las dinamicas locales.

Para Colombia, catalogado como un pais de ingreso medio, el descen-
so progresivo y sostenido de la carga de enfermedades infecciosas se inici6
a mediados de la década de los setenta del siglo pasado, como lo explican
Carmona y colaboradores (3):

Entre 1960 y 1973, las enfermedades infecciosas pasaron de aportar
39% a 30,5% de las muertes en el pais (reduccion del 22 %), mientras
que entre 1974 y 1990 caen de 28% a 4% (reduccion de 85%) [...] las
enfermedades infecciosas causaban una de cada tres muertes (36% de
las muertes) y pasaron a responder por una de diez (menos de 9 %) de las
mismas, mientras que las enfermedades créonicas pasaron de ocasionar
21,21% de las muertes (una de cinco) a producir 30,78 % (casi una de
cada tres).

Entre el 2000 y el 2005, las enfermedades cronicas representaron el
62 % de las causas de muerte en el pais “mientras que la violencia y los acci-
dentes representaron el 23,9 %y las del grupo de las transmisibles, maternas,
perinatales y de la nutricién el 11,3%” (4). Especificamente, son las enfer-
medades cardiovasculares las que mayor frecuencia de aparicién muestran,
segln los diferentes indicadores de salud desde el inicio del milenio (5-7);
ademas, estas son la segunda causa que, después de la violencia, contribu-
yen a la pérdida de anos de vida potencial (8). El Analisis de la Situacién de
Salud (ASIS) del pais 2000-2007, desarrollado por la Facultad de Nacional
de Salud Publica de Antioquia establecia que “En el trienio 1984-1986 esta
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pérdida fue de 24,2 anos por cada mil habitantes; desciende en el periodo
1994-1996 con un pérdida de 19,9 por mil y contintia descendiendo en los
afios 2004-2006, en los que por cada mil habitantes se pierden 10,5 afos
de vida potencial” (8).

Ante tal panorama se entiende mejor por qué los organismos de salud
internacionales, como la Organizacion Mundial de la Salud o la Organiza-
cién Panamericana de la Salud, por ejemplo, han hablado de la epidemia de
las enfermedades crénicas y por qué hacen un llamado a “la necesidad de
prever y comprender la relevancia de las mismas y de intervenir urgente-
mente contra ellas [como] una cuestion cada vez mas importante” (9), a tra-
vés de acciones de diversa indole de prevencién, curaciéon y cuidados; por lo
tanto, es un fenémeno de salud que convoca al establecimiento de diversas
estrategias y respuestas.

En consecuencia, es posible afirmar que, mas alla de la magnitud
cuantitativa y de la explicacién del cambio en el perfil de morbimortalidad
desde la teoria de la transicion epidemiolégica (10), es imperante analizar
reflexivamente dicho cambio en términos de respuesta social —lo que Frenk
y colaboradores llaman un lectura desde la teoria de la transicién sanitaria
(11)—, pues la enfermedad crénica tiene multiples impactos en la vida de las
personas, en la sociedad y en los sistemas de salud. Esta premisa es el eje
en el cual se centra el presente articulo.

Si bien es cierto que el abordaje de la enfermedad crénica ha sido una
continua preocupaciéon de profesionales y tomadores de decisiones en salud,
nunca antes habia sido tan contundente la necesidad de releer en contexto
la problematica de la cronicidad desde perspectivas que permitan, en los
ambitos de atenciéon mas cercanos a las personas, un abordaje mas alla de
lo clinico-farmacolégico, pues tanto la prevencién como el tratamiento pue-
den modificar profundamente la cotidianidad de las personas y familias. De
ahi que la enfermedad crénica se entienda también como un proceso huma-
no y social, aspectos poco destacados en las estrategias de atencion y en la
literatura sobre el tema.

El grupo investigador se pregunté qué reporta la literatura respecto
a como viven las personas un proceso de cronicidad y cémo consideran que
influye en su vida. Los resultados pueden ser una clave valiosa para que los
profesionales sanitarios aborden este tipo de enfermedades, para el disefio
de instrumentos y politicas, y también una puerta que se abre para desarro-
llar futuras investigaciones sobre el tema.

Método

Se desarroll6 una revision documental, entendida como una ruta de genera-
cién y recreacion de conocimiento en el que las fuentes de informacion y de
analisis son secundarias y suelen ser textos escritos o publicados en diferentes
formas y medios. La esencia de la investigacion documental es sistematizar y
analizar textos que permitan reconstruir, hacer nuevas interpretaciones y sin-
tetizar el conocimiento respecto a un area de estudio o un campo tematico (12).

Investig. Enferm. Imagen Desarr. ISSN 0124-2059 15 (2) : 95-114, julio-diciembre de 2013

99



100

Lorena Mesa Melgarejo, Ana Julia Carrillo Algarra y Fanny Moreno Rubio

Se realizaron busquedas bibliograficas en las bases de datos: Biblio-
teca Virtual en Salud (BVS), Pubmed y CUIDEN, utilizando descriptores
como enfermedad crénica, padecimiento, experiencias y vivencias, definida
por la Real Academia de la Lengua Espanola como “el hecho de experimen-
tar algo, y su contenido”, combinadas y articuladas con el operador boleano
AND. La revision incluy6 estudios nacionales e internacionales que abordan
diferentes aspectos sobre los procesos de vida de personas con enfermeda-
des croénicas publicados entre el 2006 y febrero del 2013.

Los textos se seleccionaron teniendo en cuenta los criterios recomen-
dados por Galvez y Salido (13), y se incluyeron diversos tipos de documentos
que respondieran al objetivo de la revision, es decir, que aportaran elemen-
tos teoricos y empiricos para comprender mejor el impacto que tiene la en-
fermedad cronica en la vida de las personas, en la sociedad y en los sistemas
de salud. Una vez elegidos fueron organizados en tematicas que permitieron
mejorar la comprensiéon del fenémeno en cuestion. Se integraron al analisis
un total de 45 documentos.

Resultados

Los hallazgos se organizaron en categorias tematicas que describen aspec-
tos clave para una mejor comprension de los procesos vividos durante el
enfermedad crénica. A pesar de que clinicamente las enfermedades créonicas
pueden ser diferentes en su origen y tratamiento, en términos de vivencias y
de impactos es posible encontrar, por un lado, convergencias en la manera
como las personas perciben y viven estos procesos y, por el otro, algunos
matices mas alla de los aspectos clinicos que dotan de cierta especificidad la
experiencia de vida en la cronicidad.

Cronicidad y vida cotidiana

En la literatura se encuentra que los aspectos relacionados con la experien-
cia de la enfermedad crénica, sea fisica, clinica o psicolégica, se entienden
bajo el concepto de cronicidad. Esta es descrita desde diferentes perspecti-
vas. Una de las mas comunes en el campo de la salud es la de la Organiza-
cién Mundial de la Salud, en su documento Formulacién de estrategias con
el fin de alcanzar la salud para todos, en el 2000, donde se define como “un
trastorno organico funcional que obliga a una modificacién de los estilos de
vida de una persona y que tiende a persistir a lo largo de su vida” (14), una
definicién centrada en lo fisico, que reconoce un impacto en la vida de las
personas y en la cual se han basado la mayoria de la intervenciones (15);
pero que no permite dimensionar la complejidad del proceso.

Otras perspectivas con énfasis psicosocial amplian el espectro para
su comprension, es el caso de la definicion de Curtin y Lubkin, quienes pro-
ponen entenderla como “un estado de indisposiciéon producido por discapa-
cidad o incapacidad que requiere alta intervencién médico-social” (16). Aqui
los autores resaltan la incapacidad derivada del proceso crénico y un asunto
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relacionado con lo subjetivo de este. Por otro lado, la cronicidad se entiende
como un proceso de trasformacién de la vida cotidiana (17-19) que esta en
estrecha relacion con simbolos y representaciones socialmente construidos.
En palabras de Ledon-Llanes: “La connotacién amenazante y de interferen-
cia en la vida cotidiana motiva la produccién de interpretaciones y practicas
en torno a [la enfermedad cronica...] y lo que es mas importante, siempre
sostienen una fuerte carga valorativa” (17).

Las diferentes perspectivas presentadas sirven para ilustrar posibili-
dades de analisis de la cronicidad, los multiples aspectos que confluyen en
la enfermedad croénica y la reivindicacién de lo subjetivo. De alli que autores
como Roca consideren que “las enfermedades créonicas rebasan los marcos
institucionales sanitarios y abarcan la vida cotidiana de la persona asi como
sus redes sociales” (20), todo un desafio para la planeacion de abordajes
individuales y colectivos que superen el tratamiento y el seguimiento clinico,
pues la dimension subjetiva y lo experiencial resultan determinantes en el
afrontamiento de los procesos crénicos; paradodjicamente, producto de la
revision de literatura realizada se encuentra que dichas dimensiones no sue-
len incluirse en planes de cuidado, estrategias institucionales o como parte
del tratamiento en si.

La relevancia de lo experiencial y subjetivo en la enfermedad cronica,
con base en los reportes de la literatura incluidos en el estudio, se explica
por las implicaciones del proceso cronico en el dia a dia. Diversos estudios
(17,18,21,22) narran como desde el momento del diagnostico las personas con
una enfermedad cronica atraviesan por agudas etapas de estrés, depresion
y ansiedad, pues este momento marca el inicio de la reestructuracién de la
vida cotidiana. Muchas veces las personas lo entienden como un castigo, una
maldicién y genera profundos sentimientos de incertidumbre, incluso la per-
sona puede presentar reacciones de agresion, de rechazo activo, de huida o de
negacion (23), que complejiza el inicio temprano del tratamiento y la modifica-
cién de ciertos aspectos de la vida —por ejemplo, la dieta, el ejercicio, habitos
de sueno, ocio, entre otras—. El asunto de la depresiéon en las personas con
enfermedad cronica no debe verse como un asunto menor, pues se ha eviden-
ciado que la presencia de depresion aumenta significativamente el riesgo de
mortalidad en personas que sufren una enfermedad cronico-degenerativa (24).

Aspectos como trastornos del suefio, problemas de anorexia, nau-
seas, vomitos, dolor, alteraciones del humor, aislamiento social, desespe-
ranza, frustracion e incapacidad (25-27) son algunas de las consecuencias
de la enfermedad en si o del tratamiento, que empiezan a ser una limitante
en la vida diaria de las personas. Pueden acompanarlos durante periodos
prolongados si no es que los acompanan por el resto de sus vidas; de alli la
conexion entre discapacidad y cronicidad.

En estas circunstancias, la mayoria de las personas deben abando-
nar su vida laboral, pues no solo el “malestar” les impide desarrollar algu-
nas actividades, sino también los tiempos destinados para los tratamientos,
como en el caso de la hemodialisis (17,28). Estas personas terminan desem-
pleadas, aspecto que se convierte en una profunda pérdida (17) y ademas
hace que las cargas o dependencias familiares aumenten.
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El impacto de la enfermedad crénica en la calidad de vida de los per-
sonas ha sido uno de los temas mas abordados en la literatura cientifica pu-
blicada en los ultimos tiempos; al respecto, los resultados de investigacion
son contundentes: aun en los casos de mejor pronédstico, la enfermedad cré-
nica impacta la calidad de vida relacionada con la salud de multiples formas
(29-32), y en al menos las siguientes dimensiones: la fisica, la psicologica,
la social y lo relativo al tratamiento (27). Mejia Lopera explica como esa
reduccion en la calidad de vida de las personas en procesos de cronicidad
se relaciona con las secuelas psicofisicas o con la incapacidad residual que
estos padecimientos generan, pero sobre todo con la desesperanza de recu-
peracion de la salud y de su condicién de ser humano y social (29).

El padecimiento emerge en algunos de los estudios analizados como
categoria que representa una expresion importante del proceso de cronicidad
(32,33). Hueso explica que “el padecimiento es inherente a la enfermedad,
es una experiencia vivida en su totalidad y se ampara fundamentalmente en
su dimensién subjetiva, es decir, trata de explicar como la persona vive con
su enfermedad” (33). En dicho concepto convergen malestares fisicos, psico-
légicos y sociales que la persona experimenta a lo largo de su proceso, pues
como tal es dinamico, pero también lo son los mecanismos de afrontamiento
y adaptacion.

Las dimensiones afectadas por la enfermedad cronica deben enten-
derse como ejes relacionales que estan atravesados por significaciones y
representaciones socioculturales, es decir, los modos de expresién, de inter-
vencion y de percepcion tienen un legado construido histéricamente desde
lo social y lo cultural (18); de ahi que, por ejemplo, muchas de las formas de
reacomodacién de la vida cotidiana, de cuidados y abordajes de la situacion
de cronicidad se basen en aprendizajes de experiencias previas de otros fa-
miliares o vecinos, aspectos poco informados y explorados en los estudios
revisados.

Gonzalez-Gonzalez y colaboradores relevan este asunto, pues en su
estudio desarrollado en el 2011 se evidencia que a partir del propio lenguaje
del paciente y de las representaciones construidas que tiene sobre el concep-
to de enfermedad crénica la persona “toma decisiones y lleva a cabo acciones
situadas fuera del terreno médico y que se inscriben en ambitos de relacion
e interaccion social” (21). Dicho legado sociocultural particulariza las viven-
cias y las matiza, lo que permite identificar un vacio en la literatura respecto
a como la etnia puede ser un aspecto para tener en cuenta en el disefio de
planes o programas, tanto individuales como colectivos, para abordar la cro-
nicidad, asi como en el rol de la cultura para “sobrellevar” el proceso.

La categoria tematica cronicidad y vida cotidiana intenté dar cuenta
del espacio de afectacion de la enfermedad crénica en las personas y la nece-
sidad de entender que un diagnéstico de diabetes, de insuficiencia renal cré-
nica, de cancer... deja de ser una etiqueta fisiopatolégica cuando se analiza
la vivencia subjetiva de quien la lleva. Decir que se afecta la vida cotidiana es
entender que se perturba “el conjunto de valores, orientaciones, actitudes,
expectativas (sobre todo), normas, conductas y practica sociales” (34).
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Montesinos, citando a Agnes Heller, una de las sociélogas mas reco-
nocidas por sus teorizaciones en el campo de la cotidianidad, afirma que es
en la vida cotidiana donde se posibilita la reproduccion social, se dan los
mayores procesos de socializacion y concluye que “es posible considerar a la
vida cotidiana como el fenémeno social mediante el cual la familia dota de
identidad al individuo” (34). En esta misma linea, Adame expresa una nece-
sidad de “Reconocer comportamientos, costumbres, proyeccion de necesida-
des y deseos; captar cambios y tendencias a partir del uso de los espacios y
tiempos concretos [en la vida cotidiana]” como forma de entender el mundo
micro y desde alli articularlo a analisis mas globales (35), una vital tarea
para los profesionales de la salud en el abordaje asertivo de la cronicidad.

Concepto de si: aspectos relevantes

Ya se ha mencionado como la enfermedad cronica genera caos en la coti-
dianidad; sin embargo, un asunto particular que aparece con frecuencia en
la literatura relacionada con el tema es el cambio en el autoconcepto o con-
cepto de si que viven las personas en procesos cronicos, el cual se da en un
plano mas intimo y, por lo tanto, poco explorado en las consultas médicas
o de enfermeria, tanto de diagnéstico como de seguimiento. Los hallazgos
que reporta la literatura al respecto se analizan a continuacion, teniendo en
cuenta que las dimensiones individuales y sociales son interdependientes;
de manera que aunque la experiencia se enuncie como un asunto del indivi-
duo, lo social teje todo el tiempo su interpretacion.

La manera como se asume un proceso créonico, principalmente en
las etapas tempranas, depende en gran medida de la representacion de la
vida que cada persona ha disenado (17), esto es, de su proyecto de vida.
En este sentido, el impacto experimentado sera mas profundo mientras
mas tempranamente en el ciclo de vida se diagnostique la enfermedad; de
igual manera, el concepto de si mismo es un mediador para “las respuestas
adaptativas a la enfermedad crénica, que incluyen la prevencién de compli-
caciones, adaptaciones psicosociales, manejo, cambio de roles y actividades
del diario vivir” (36).

Los anteriores hallazgos brindan informacién sobre lo oportuno de
explorar en personas a quienes se les diagnostica, por ejemplo, una enfer-
medad renal, sobre el concepto de si mismas, de su amor propio, de sus
fortalezas individuales; ademas, autores como Luque (37) demuestran céomo
se relacionan autoconcepto con aceptacion de la enfermedad en pacientes
con insuficiencia renal crénica (IRC), que inician sus terapias de dialisis,
aspecto que influye de manera significativa en el éxito o fracaso de la técnica
de dialisis peritoneal.

Por otro lado, Carrillo y Lizarazo, encuentran que “La frecuencia de
actividades de autocuidado es diferente en cada paciente aun en los que estan
expuestos a condiciones sociodemograficas y condiciones de salud similares”
(38), situacién que podria conectarse con esa representacion de si mismas.
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En los estudios revisados se exploran basicamente dos aspectos rela-
cionados con el concepto de si: uno es la autoimagen, en el que se incluyen las
representaciones del cuerpo, y dos, la sexualidad y el erotismo. Respecto a la
autoimagen, estudios como el de Torres Rodriguez (39) y Ledon (17,18) mues-
tran de qué modo la imagen corporal se ve transformada en una enfermedad
cronica por razones derivadas tanto del tratamiento como del progreso de la
enfermedad. En el caso de la IRC, tratada con la dialisis peritoneal, por ejem-
plo, la presencia del catéter produce sentimientos de rechazo frente a la nueva
situacion corporal. Si bien es cierto que esta situacion puede aparecer en la
mayoria de los pacientes, las mujeres y los adolescentes son especialmente
sensibles al cambio de su imagen corporal (18,39,40), pues lo relacionan con
pérdida de la capacidad de seduccion “al alejarse de las normativas estéticas”
(40) y de lo que se considera bello y agradable sexualmente.

En el caso de las poblaciones masculinas, el cambio corporal también
se relaciona con aspectos del campo de la sexualidad; sin embargo, Torres-
Rodriguez concluye en su estudio que, ademas dicho cambio, en los varones
implica un cambio funcional que impide desarrollar cierto tipo de activida-
des, principalmente trabajos que requieren esfuerzo fisico, consideradas en
la sociedad y la cultura asunto de hombres, es decir “[les] obstruye el cum-
plimiento de mandatos tradicionales desde espacios publicos” (39).

La revisién bibliografica realizada aporta aqui otro elemento importante
en términos de profundizar la experiencia de la cronicidad: la pertinencia de la
perspectiva de género para analizar la situacion particular de la enfermedad
cronica, pues el género como construccion social tiene impactos diferenciales;
a su vez, el sexo como determinante biolégico también los tendra. La premisa
anterior es claramente explicada por Nancy Krieger desde el modelo de la epi-
demiologia ecosocial. Ella demuestra la importancia de hacer analisis diferen-
ciales tanto del sexo como del género sobre los resultados de salud, no como
un asunto coyuntural o politico, sino como un asunto de relevancia empirica:

Género, como construcciéon social, y sexo, como construccién biolégica,
son términos distintos, no intercambiables [... su analisis diferencial]
es una cuestion empirica y no un principio filoséfico; dependiendo del
estado de salud que se esté estudiando los dos, ninguno, uno u otro
puede ser relevante como determinante Gnico, independiente o sinérgi-
cos. (41) (traduccién propia)

Como se mencion6 en parrafos anteriores, la dimension de la sexua-
lidad, ligada al concepto de si, también se transforma en los procesos croni-
cos. Los hallazgos de la literatura al respecto establecen que las disfuncio-
nes sexuales son frecuentes en estos pacientes (estudio de la diabetes, IRC,
otros). Estas se han estudiado mas en la poblacién masculina, lo que puede
estar relacionado con un determinismo biologico de las investigaciones en el
area. Lo anterior no implica que no se presenten disfunciones sexuales en
mujeres. Aunque menos estudiadas, la informacion existente reporta que
hay particularidades en la esfera sexual de las mujeres con enfermedad
cronica, pues la principal disfuncién se da en los vinculos eréticos (17,18).
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Por otro lado, Gonzalez-Gonzalez y colaboradores (21) alertan sobre la
falta de abordaje de la sexualidad en las consultas de seguimiento y planes
de cuidado de los pacientes con enfermedad cronica, lo cual deja un inte-
rrogante sobre por qué los profesionales obvian este aspecto en su practica
de atencién.

El mundo de lo laboral para la persona con enfermedad crénica

En muchas ocasiones, las condiciones fisicas y sociales que cambian en la
enfermedad crénica y su consecuente tratamiento obligan a los pacientes a
dejar sus espacios laborales; sin embargo, “el impacto ocupacional de las
enfermedades créonicas es un tema poco explorado desde el punto de vista
investigativo” (17). Ademas, se suele entender el area ocupacional solo como
empleos formales o informales en los que se reciben ingresos, sin caer en
cuenta que las actividades estudiantiles, el trabajo doméstico o el rol de cui-
dadores informales son también ocupaciones que se afectan en los procesos
de cronicidad (18,28).

Los aspectos ocupacionales tienen una especial dimension de analisis
debido al impacto del mundo laboral en las dinamicas socioeconoémicas de
los Estados. En los ultimos annos han aumentado significativamente los estu-
dios que exploran el nimero de anos de vida saludable y la cantidad de horas
de trabajo perdidas (42,43) por culpa de las enfermedades crénicas (44).

Debido a lo anterior, el efecto de la cronicidad en el empleo ha tomado
relevancia politica, pues el impacto en las cifras de empleo y desempleo hace
parte de los indicadores trazadores de los paises. Sin descuido de la dimen-
sién politica y econémica, la limitaciéon ocupacional es percibida como una
profunda pérdida en la vida de las personas (17) en cualquier momento de
su ciclo vital y para cualquier género, pérdidas expresadas en términos
de dependencia, de sentirse util y ademas de ingresos econémicos (cuando
se trata de empleos remunerados), que desestabilizan no solo al paciente,
sino a su familia (45), con un elemento agregado y es que per se las enfer-
medades crénicas implican altos costos econémicos.

La literatura revisada da cuenta de ciertos matices que se viven con
la pérdida de la actividad ocupacional en hombres, mujeres, adolescentes y
ninos. En el caso de los hombres, dejar o perder su empleo a causa de la en-
fermedad no solo afecta su independencia econémica, sino que el retorno al
hogar tiene especial relevancia en su experiencia, pues afecta sus represen-
taciones de masculinidad (ya no es el proveedor y ademas debe permanecer
en el espacio doméstico) (17).

Las mujeres dedicadas al trabajo del hogar ven afectada su eficiencia
en las labores domésticas y muchas veces tienen que pedir ayuda de otras
familiares o redes sociales, pues se sienten agotadas, con cansancio fisico
y mental (21). Vale la pena resaltar que no se encontraron estudios en esta
revision documental que informaran respecto a las percepciones y expe-
riencias de mujeres con empleos formales y remunerados diagnosticadas
con enfermedades cronicas y que a corto o largo plazo debieron abandonar
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sus ocupaciones. Otro dato para destacar es la cara opuesta de la moneda,
es decir, cuando por factores econémicos los pacientes deben conservar y
seguir en su trabajo a pesar de su enfermedad y del tratamiento devastador
(27), otro tema incipiente en la investigacion.

Como se dijo, lo ocupacional no es solamente empleos formales o
remunerados, ninos y adolescentes también sufren pérdidas de sus acti-
vidades ocupacionales; incluso llega a afectar espacios de socializacion
fundamentales. Reina-Cano estudia cémo por razones relacionadas con la
hospitalizacion, las secuelas de la enfermedad, los tratamientos, los tras-
tornos psicolégicos, entre otros, el absentismo escolar de los nifos en estos
procesos es alto, lo cual afecta su rendimiento académico (25) y, sobre todo,
genera aislamientos sociales preocupantes en ellos, por lo que muchas veces
los padres deciden retirarlos de las escuelas o colegios y, a la vez, esto afecta
mucho sus procesos de socializacién (25,28).

De modo similar ocurre en los adolescentes, pues las vivencias con
sus pares se restringen en tiempos y espacios, porque la asistencia a la es-
cuela en ocasiones se limita y la familia tiende a una sobreproteccion, que
los aleja de estos espacios de socializacion y de su grupo de pares (46).

La enfermedad crénica y el tiempo

Cuando se piensa en cronicidad, inevitablemente, se liga al concepto de
tiempo. Podriamos decir que es el descriptor por excelencia de lo crénico;
sin embargo, la literatura que explora los procesos vivenciales de las per-
sonas con enfermedad crénica y su lectura sociologica pone de manifiesto
que el asunto de tiempo es relativo y tiene diferentes dimensiones de ana-
lisis que implican una mirada diferente al momento de intervenir-abordar
dichos procesos.

El tiempo, como lo conocemos hoy, en palabras de Elias (47), es tam-
bién una construccién social, pues en este concepto se relacionan el tiempo
fisico y el tiempo social, ambos cargados de simbolos y medios para la relacion
interhumana. Es de esperar entonces que en lo temporal haya un encuentro
de lo objetivo y lo subjetivo. Esto es lo que sucede en los procesos crénicos:
el tiempo fisico expresado, por ejemplo en la edad, se liga per se a lo cré-
nico; de alli que naturalmente seamos proclives a vincular envejecimiento
y cronicidad (1,15,21). Al respecto Huenchuan y Rodriguez-Pifiero (48), en
su estudio sobre envejecimiento y derechos humanos, resaltan que la edad
tiene al menos tres sentidos diferentes: cronolégico, fisiolégico y social, y que
no necesariamente los tres confluyen en un estado de salud preestablecido,
es decir, la cronicidad no es un proceso ineludible de la vejez; tendremos,
por lo tanto, adultos mayores saludables y jévenes con enfermedad crénica.
Nos pasa mucho en los escenarios de intervencion de cuidado de la salud
que cuando hablamos de enfermos cronicos, nos imaginamos cierta etapa
del ciclo vital, y es diferente una persona de 20 afios de edad con una enfer-
medad cronica desde los 5, a una de 60 afios con una enfermedad crénica
diagnosticada meses atras (49).
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Por otro lado, el tiempo en relacion con los tratamientos o interven-
ciones resulta, asi mismo, determinante en las vivencias de personas con
enfermedad crénica. La duracion en tiempo objetivo de una sesiéon de he-
modialisis es sustancialmente diferente de la duracion de la inyecciéon de
insulina, o diferente de las sesiones de radioterapia; esta es otra expresion
del tiempo en la enfermedad crénica. Cada situaciéon requeriria un analisis
de los tiempos invertidos en el tratamiento, pero los estudios han demos-
trado que paulatinamente esta dimension se tiene cada vez mas en cuenta
a la hora de la seleccién de tratamientos (24); ademas, no se puede dejar de
lado que el tema del tiempo es uno de los factores que conduce a depresion
en estas personas. Valdria la pena conocer qué estrategias recreativas se
podrian aplicar durante los momentos de tratamiento, principalmente en
unidades de hemodialisis.

La relacion tiempo-aprendizaje es otra dimension de analisis, pues
diversos estudios muestran céomo en el transcurrir de la enfermedad los
pacientes generan procesos de aprendizaje sobre sus propias dolencias o so-
bre el manejo y control especifico, y se convierten en un aspecto importante
que facilita el intercambio de experiencias con otras personas con la misma
enfermedad, pues se ensenan unos a otros. Achury (50) narra que por el
tiempo de enfermedad los pacientes definen los sintomas con expresiones
de experiencias de vida, los consideran una forma familiar de estar en el
mundo, una forma de expresiéon de su cuerpo, de su enfermedad, de ellos
mismos, de manera que el tiempo y la trayectoria de vida con enfermedad
cronica permiten aprender a convivir con ciertos padecimientos. Sin em-
bargo, “contrariamente a otros pacientes crénicos, las personas en dialisis
con el tiempo manifiestan empeoramiento en el bienestar psicolégico” (26).
Esto ultimo es fundamental comprenderlo, pues el malestar creciente de los
pacientes con IRC hace que se potencien significativamente las expectativas
puestas en el trasplante renal, lo que aumenta los estados de ansiedad (37).

Por otro lado, Carrillo y Lizarazo (38) encontraron que los pacientes
entre los 45 y los 70 anos de edad con sindrome coronario presentan ma-
yor frecuencia de factores protectores, como la dieta prescrita y el ejercicio
regular; no obstante, las personas mayores de 70 anos no continian con
estas actividades de autocuidado, y esto se convierte en una alerta en el se-
guimiento del paciente, pues a pesar de que la persona ha tenido un proceso
de aprendizaje sobre el cuidado de si mismo, llega un momento de la vida en
que no continua con las conductas de cuidado aprendidas.

Cuidadores, familia y apoyo social: rol de las redes
en la enfermedad crénica

Las redes de apoyo social se han convertido no solo en un subtema amplia-
mente explorado en las enfermedades crénicas, sino en una de las estrate-
gias de abordaje que cobran relevancia en las politicas y planes de diferentes
paises. Las razones se derivan del beneficio que representa para la persona
en situacion de cronicidad, pues algunos estudios las muestran como pro-
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blematicas, al presentarse “soledad, aislamiento social, disminucién progre-
siva de las relaciones interpersonales con amigos y familiares” (26).

La familia es el primer eslabon en la cadena de redes: “Los sujetos
suelen referirse a la familia como la fuente de apoyo (material, pero sobre
todo emocional) por excelencia” (17); por ello su acciéon y acompanhamiento
es fundamental. De este modo la familia se convierte en un actor relevante.
Como actor también se ve obligada a modificar sus propias dinamicas: pasa
por un proceso propio de adaptacion, de transferencia de roles; debe asumir
nuevas responsabilidades econémicas o compartirlas y puede presentar so-
brecarga de trabajo de los cuidadores principales (19,45). Debido a que la en-
fermedad crénica genera dependencias de diversos tipos a la hora de generar
planes de cuidado y de intervenciéon mas personalizados, es “imprescindible
considerar las funciones, conocimientos, limitaciones de tiempo, ingresos,
recursos y motivaciones de los miembros del hogar y de la familia” (S51).

La mutua afectacién de la enfermedad crénica entre los pacientes y
sus familias produce también una limitacion en la calidad de vida de las per-
sonas cuidadoras (52). Este es uno de los asuntos que mas se investiga des-
de las profesiones de la salud, sobre todo desde la enfermeria: el impacto en
el cuidador y la familia de los pacientes con enfermedad crénica (19,45,53).
Lo anterior ha propiciado un importante volumen de informacién sobre pro-
gramas de apoyo a los cuidadores, pues se reconoce que pasan por situa-
ciones estresantes, desgaste fisico y psicolégico y sobrecarga de roles (54).

La literatura reporta que conocer la experiencia subjetiva de quienes
cuidan resulta la mejor variable de evaluacion del desgaste del cuidador
(55); asi, pues, los procesos formativos de cuidadores y de interaccién con
el personal de salud pueden ser una parte vital de la atencién a personas en
procesos cronicos.

La familia es un motor valioso, como quedé establecido en parrafos
anteriores pero, en general, el apoyo social es un aspecto favorable; de ahi
que las redes o asociaciones de pacientes también puedan constituirse en
un actor que mejore los procesos tanto de afrontamiento como de adhe-
rencia (27,56,57). En sintesis, el apoyo social y toda figura que represente
red de apoyo para las personas en enfermedad cronica han demostrado ser
efectivos, ya que crean un efecto protector en el mantenimiento de la salud.
Castro-Sanchez afirma que “la presencia e interacciéon con otras personas
es capaz de reducir los efectos negativos del estrés [...] a través del [apoyo
social] se construyen vinculos compensatorios como factores protectores de
los efectos negativos de los estresores sociales” (44).

Discusion

Los resultados de investigacion en el area de la cronicidad del equipo de pro-
fesionales del Ministerio de Sanidad y Consumo de Madrid demuestran que
la atencién continua centrada fundamentalmente en la atenciéon individual
y en los “procesos agudos de la enfermedad de forma reactiva y fragmenta-
da, desde un enfoque casi exclusivamente biomédico” (54) no es suficiente;
es necesario ampliar la perspectiva frente a los procesos salud-enfermedad,
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es decir, entenderlos como un asunto de proceso social, lo cual posibilita
hacer diagnoésticos y planes mas alla de lo eminentemente clinico. Vincular
diferentes mirada profesionales para el abordaje de los pacientes crénicos no
es solo una innovacién en la practica, sino un imperativo ético. Lo médico, lo
terapéutico, el cuidado de enfermeria y el trabajo social deben ser articula-
dos en planes integrales de atencion, pero siempre con la mirada relacional
de la realidad (17,18,49).

La sistematizaciéon de la literatura revisada muestra algunas dimen-
siones que se entremezclan en los procesos crénicos y que podrian con-
vertirse en base para el disenio de planes de abordaje mas cercanos, mas
humanos, mas reales, que permitan responder a necesidades de sujetos
complejos y no solo a alteraciones organicas de pacientes clasificados por su
patologia de base (33).

Indagar en una primera consulta por aspectos emocionales, familia-
res, laborales y sexuales son aspectos que van mas alla del diligenciamiento
de un formato o que conforman los antecedentes de la historia clinica; hacen
parte del comprender para actuar con la mayor asertividad posible (58). Esto
es efectividad clinica. Como afirman Bezerra y Ferreira, al profundizar en
las implicaciones de la cronicidad “se piensa en la necesidad de evaluar lo
cotidiano como una forma adecuada de analisis clinico” (59).

Conclusiones

La investigacion documental realizada y su organizaciéon tematica, a la luz
de la exploracion de las vivencias, modos de sentir la enfermedad crénica y
el impacto que tiene en el ambito familiar, permitié entrar en determinados
aspectos de la cronicidad que en la practica clinica y comunitaria diaria se
pasan por alto y que, sin que el personal de salud se percate, se convierten
en aspectos tan relevantes como el tratamiento farmacolégico.

Pensar que la cronicidad no solo implica cambios en el estilo de vida,
sino transformaciones en la vida cotidiana, asi como de las percepciones
frente al cuerpo, las creencias, el aporte a la sociedad a través del trabajo y
las formas de interrelacién. Plantea un escenario de abordaje complejo, de
multiples dimensiones; pero, sobre todo, de concienciacién de que la etique-
ta enfermedad crénica va mas alla de un proceso fisiopatolégico que amerita
consejos para propiciar cambios en la dieta o los patrones de ejercicio.

La categoria tematica que habla sobre el tiempo, en particular la
edad, permite proponer que se analicen las diferencias en las vivencias de
las personas respecto a la enfermedad crénica, dependiendo de la fase del
ciclo vital en la cual se encuentran, pues las perspectivas de vida son dina-
micas e influyen directamente en las actividades de cuidado.

Como posibilidades de investigacion se identificaron dos temas que
se desean resaltar: uno, que la etnia puede ser un aspecto para considerar
en el disefio de planes o programas tanto individuales como colectivos en el
abordaje de la cronicidad, asi como en el rol de la cultura para “sobrellevar”
el proceso, y dos, las percepciones y experiencias de mujeres con empleos
formales y remunerados diagnosticadas con enfermedades crénicas y que a
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corto o largo plazo debieron abandonar sus ocupaciones, pues ello resalta el
rol de la perspectiva de género en el analisis de temas de salud.
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