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Resumen

ste articulo es una revision elaborada por la autora que permite hacer un anélisis reflexivo frente

al cuidado de los ancianos afectados por una enfermedad cronica. Hace planteamientos para mostrar

la necesidad y la importancia de preparar a los cuidadores familiares que ejercen estas funciones con
ancianos enfermos. Muestra como el cuidado del anciano afectado por una enfermedad créonica amerita
contar con un tiempo disponible y con un acompafiamiento permanente con el proposito de favorecer la
calidad de vida del paciente y la de su cuidador familiar. Ademas, permite conocer la importancia del apoyo
que los cuidadores necesitan para lograr cualificar el cuidado que los ancianos requieren, con el objetivo de
brindarles una mayor calidad de vida en la etapa final de la vida.
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Summary

his article is an elaborated review that enables the author to reflect and to analyze care taking of the

elderly who is affected by a critical illness. Its propositions show the needs and the importance of

preparing family caretakers when they will have to care for the sick and elderly. It shows how the care
taking of a senior citizen affected by a critical illness requires time availability and permanent care in improving
the patient's quality of life as well as that of the care provider. Also, it enables one to know how important the
support that caretakers need is in qualifying the type care required by senior citizens, when trying to provide
the best quality of life during the final stages of life.

Key words: chronic illness, caretaker, Caretakers for the elderly
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Pese a la total claridad que diferencia la vejez de la
enfermedad, es preciso admitir que en esta etapa de
la vida la cronicidad es muy frecuente. El proceso de
envejecimiento, las consecuencias de estilos de vida
poco saludables, la suma de diferentes lesiones y
desgastes que se tienen durante el curso de la vida,
hacen mas vulnerable a este grupo poblacional. Por
otra parte, la cronicidad que aparece durante cual-
quier etapa de la vida se mantiene hasta la vejez. Qui-
zas por ello, muchas veces los términos vejez y enfer-
medad llegan a confundirse de manera equivocada.

La cronicidad en los ancianos se caracteriza
porque el anciano que tiene enfermedad croénica
vive de forma diferente; cuando la enfermedad le
genera disfuncion, por lo general ésta asume un pa-
pel prioritario en la vida. La lucha por ser indepen-
diente, por no representar una carga para las per-
sonas que lo rodean se hace muchas veces mas evi-
dente. El anciano con enfermedad cronica en mu-
chas ocasiones calla su sintomatologia para no pre-
ocupar o molestar a otras personas. Otras veces,
cuando el anciano se queja, recibe respuestas que
minimizan su problema y asimilan la enfermedad
con la edad. Esta situacion ha sido detectada por
los sistemas de salud de diferentes latitudes?, pero
no aparece explicita en el propio.

En la vida diaria un viejo con enfermedad croni-
ca es diferente a un viejo sano. La salud se asocia de
manera importante con la ocupacién, la proyecciéon
de vida y el plan de vida futuro. El viejo que esta
enfermo, con mucha frecuencia quiere terminar su
agonia, se siente solo, abandonado, es improductivo
y se considera una carga. Lo mismo sucede con el
cuidador en quien se identifican aspectos de dete-
rioro fisico y funcional®. La cronicidad tiene en ese
sentido efectos individuales importantes en los vie-
jos? y en sus familias*. Sin embargo, en éste como en
todos los aspectos de la vida humana, hay tantas va-
riaciones como personas existan. Debe admitirse,
pese a estas variaciones, que la cronicidad resulta
limitante, desgastadora, incierta, genera sentimien-
tos de impotencia, de falta de control, obliga a los
individuos a interactuar con sistemas y personas que
no les son familiares y que en otras condiciones no
tendrian que ver con ellos. Algunos autores afirman
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que la experiencia de interacciéon en estos sistemas es
particularmente desgastadora para la familia>®; otros
sefialan que el manejo de ciertas condiciones como
aquellas que afectan los signos vitales lo es aiin mas’.

Estas situaciones tienen un impacto importante
en la familia®. Sin embargo, la familia en Colombia
sigue siendo la principal cuidadora de sus viejos, de
aquellos que estan sanos y de quienes tienen enfer-
medad crénica. Cuando el viejo esta limitado, por lo
general, la familia destina a uno de sus miembros o
distribuye las tareas entre varios integrantes de la
misma para cuidar a esa persona®. Al parecer, las
situaciones de manejo cotidiano como el descanso y
la nutricién® son las que concentran la mayor parte
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de la energia de los cuidadores, pero es el deterioro
cognitivo lo que mas los compromete a ellos y a las
familias de manera fisica y emocional*. Esto se ha
documentado en situaciones que tipifican la mayor
parte de las enfermedades crbonicas como el dolor®,
que de por si es de dificil manejo en la poblaciéon an-
ciana® a pesar de las innumerables opciones de
apoyo con que cuentan en diferentes contex-
tos4151617.1819.20 De otra parte, estas situaciones tie-
nen costos econdémicos y sociales incalculables?..

Las familias que responden por una persona an-
ciana con enfermedad croénica, son diferentes a otras
familias en la forma de percibir a esa persona, de asu-
mir y tener que afrontar esa responsabilidad que tie-
ne un impacto en la distribucién de tareas, en los
gastos econémicos, en las obligaciones, pero tam-
bién en el afecto cuando las personas tienen la capa-
cidad de demostrar su gratitud®2. Estas situaciones,
por lo general, afectan su calidad de vida232425,

Para la pareja del anciano enfermo las cosas tam-
bién son diferentes. En muchos casos, cuando el an-
ciano convive con su pareja, los dos tienen limita-
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ciones resultantes de procesos de cronicidad; de otra
parte, y aunque esa pareja no esté en situacion de
enfermedad, es una persona vulnerable, que con fre-
cuencia carece de fuerza fisica, de recursos econoé-
micos y siente una gran preocupacién porque perci-
be cerca el final de la vida y no quiere desproteger a
la persona que esta cuidando. Las parejas de perso-
nas ancianas dependen, en gran medida, de perso-
nas mas jévenes para su sustento y respaldo emo-
cional. La cronicidad en los ancianos afecta, enton-
ces, a los mismos ancianos, a su nucleo familiar y a la
familia extensiva.

En muchos casos la enfermedad crénica de un
viejo que estd solo o de una pareja anciana genera
efectos particulares sobre la generaciéon intermedia
y crea lo que se ha denominado generacion en sand-
wich?%%7, La generacion intermedia atiende la crian-
za de los hijos, y a su vez debe responder por el cui-
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Care Quarterly, 4 (1):50-61, january/march 2003.
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Disorders, 16 Supplement 2: S50-S55, 2002.
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Continuum of Care for Persons with Alzheimer's Disease",
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16(11) pp. 770-778, november 2001.
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XIX (2) pp. 36-51.
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cliente, New York, Springer Publishing Co. 1990.
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1987, 9(2), pp. 20-31.
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dado de sus padres ancianos. El efecto de esta carga
en la generacién intermedia, tiene impactos impor-
tantes sobre su salud y bienestar2®29,

Con mucha frecuencia, cuando la generacion in-
termedia es incapaz de responder por el cuidado de
sus viejos, se ve en la obligaciéon de conseguir insti-
tuciones o apoyos que no son aceptados de manera
sencilla por ellos mismos y sus seres queridos, o a
involucrar en sus vidas y en la vida de su familia a
personas extrafias con quienes deben convivir a dia-
rio para que apoyen las tareas de cuidado.

Sin embargo, es importante reconocer que para
las familias es muchas veces menos dificil sobrelle-
var las dificultades con el cuidado del viejo que con
miembros de otras edades, de alguna forma, la
cronicidad y la ancianidad se aceptan de forma con-
comitante.

Muchas familias encuentran en el cuidado de las
personas ancianas formas de agradecer lo que han
recibido de ellos durante toda la vida3°. Muchas otras
se ven enfrentadas a cumplir con una obligacién im-
puesta por la cultura. Por lo general, las motivacio-
nes que el cuidado tiene se reflejan en la calidad del
mismo.

Pese a que los presupuestos mas altos que gas-
tan las instituciones van destinados a las personas
ancianas con enfermedades cronicas, pocos progra-
mas o instituciones apoyan a las familias de ancianos
con enfermedad crénica; se conocen s6lo  progra-
mas aislados y algunos profesionales con intereses
particulares en el tema. Los programas de cuidado
en el hogar no han sido en este medio desarrollados
como lo son en otros paises®:32, y la oferta es atn
corta para responder a la demanda.

Es importante promover la salud de las perso-
nas que cuidan ancianos con enfermedad crénica, al
igual que apoyar y ratificar al cuidador principal en
su desempefio. Buscar cuidadores de apoyo; fortale-
cer al cuidador que se cree absuelto para que obser-
ve su papel como parte del apoyo requerido; orien-
tar al cuidador que pretende saberlo todo y descali-
fica a quienes llevan la principal responsabilidad en el
cuidado, son algunas de las tareas que la enfermera
puede cumplir con estas familias. De otra parte, es
importante que la familia del anciano acepte a la per-
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sona tal como es, no como quisiera que fuera, no como
alguien que termina su vida sino como alguien que la
vive a plenitud, que conozca y comparta sus planes al
futuro, aunque el futuro no sea largo. Son esos planes
los que permiten entretejer suenos conjuntos.

Las relaciones intergeneracionales de las perso-
nas ancianas con los miembros mas jévenes de la fa-
milia y la comunidad, son de particular valor para el
mantenimiento de la funcionalidad familiar e indivi-
dual de esas personas3?34353, Abordarlas es una parte
fundamental del cuidado de la salud y de la vida®.

28 Kneipp, Shawn M. A.R.N.P., Ph.D.; Castleman, Joan B.
R.N., M.S.N.; Gailor, Nicole R.N., B.S.N. "Informal Caregiving
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Public Health Nursing, 21(1), pp. 24-31, january/february
2004.
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30 Witrogen, B., Caregiving the spiritual journey of love, loss
and renewal, N.Y. John Wiley and Sons Inc., 1999.
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PhD *; Greenough, William B. III MD +; Burton, John R.
MD + "Acceptability to Patients of a Home Hospital", en
Journal of the American Geriatrics Society. 46 (5):605-609,
may 1998.

32 Kaye, Lenard W. DSW; Turner, Winston PhD; Butler, San-
dra S. PhD; Downey, Roberta MPA; Cotton, Amy MSN "Early
Intervention Screening for Family Caregivers of Older
Relatives in Primary Care Practices: Establishing a
Community Health Service Alliance in Rural America", en
Family & Community Health. Community-Based Innovations in
Older Populations, 26 (4):319-328, october/december 2003.

33 Campos, Lenis, Relacidon entre la funcionalidad indivi-
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tria en Enfermeria, Bogotd, Facultad de Enfermeria, Uni-
versidad Nacional de Colombia, 1995.

34 Quintero, Trinidad, Relacién entre la funcionalidad indi-
vidual, familiar y la ocupaciéon de los pensionados del ISS
de Cartago, tesis para optar el titulo de Maestria en En-
fermeria, Bogotd, Facultad de Enfermeria, Universidad Na-
cional de Colombia, 1994.

35 Sanchez, Beatriz, "Actitud de los nifios de la escuela
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zaciones en Enfermeria. 2000 3(4) pp. 10-17.

36 palmer, Sara 1, 2, 4; Glass, Thomas A. 3 "Family Function
and Stroke Recovery: A Review", en Rehabilitation
Psychology. 48(4) pp. 255-265, november 2003.

37 Fisher, Lawrence PhD; Weihs, Karen L. MD. "Can
Addressing Family Relationships Improve Outcomes in
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Es preciso que estas familias con ancianos y con
enfermedad croénica aprendan a diferenciar la vejez
de la patologia; que tengan fuentes idéneas de infor-
macion practica para aliviar situaciones cotidianas3?;
que busquen orientacién de personas conocedoras,
integren a todos los miembros de la familia al cuida-
do del anciano; lo tengan en cuenta en todos los pla-
nes en los cuales esté implicado; que promuevan su
funcionalidad y respeten sus valores en cada una de
las actividades de la vida diaria®.

Las enfermeras que trabajamos con familias asis-
tiendo ancianos con enfermedad crénica, debemos
observar a la vez el conjunto familiar y reconocer en
él fortalezas, ayudar a que se simplifiquen las activi-
dades complejas, invitar a la participacion en el cui-
dado, proteger a quienes tienen desgaste y apoyar-
los para definir los niveles de funcionalidad real de la
persona para conservar su independencia, mientras
el cuidador establece sus limites y solicita ayuda. Las
propuestas de cuidado holistico en este campo son
de un valor particular+.

Hacer visibles a quienes son invisibles en el sis-
tema es un gran reto para enfermeria#. De igual for-
ma, fortalecer la habilidad de cuidado de los cuida-
dores familiares es una de sus principales funciones
en el campo y de la gerontologia de la cronicidad+>43,
La satisfaccion de los usuarios depende de la forma

38 "Practical information you need to know", en Home
Healthcare Nurse. 20 (5)pp. 288-289, may 2002.

39 Russell, C. y cols. "Protective care-receiving: the active
role of care-recipients", en Journal of Advanced Nursing.
March 1997, 25(3), pp. 532-540.

40 Plowfield, Lisa Ann PhD, RN; Raymond, Jean E. MSN, RN;
Blevins, Cynthia MEd, BSN, RN "Wholism for Aging Families:
Meeting Needs of Caregivers", en Holistic Nursing Practice.
14 (4) pp. 51-59, july 2000.

4t Hills, Gail Ann PhD, OTR, FAOTA "Caregivers of the Elderly:
Hidden Patients and Health Team Members", en Topics in
Geriatric Rehabilitation. Caregivers of the Elderly: Issues
for Health Professionals. 14 (1) pp. 1-11, september 1998.

42 Sanchez, B., "Habilidad de cuidado de los cuidadores de
personas en situacion de enfermedad croénica", en El arte
y la ciencia del cuidado, Bogota, Unibiblos, 2002.

4 Grant, Joan S. 1,4; Elliott, Timothy R. 2; Newman- Giger,
Joyce 1; Bartolucci, Alfred A. 3 "Social Problem-Solving
Abilities, Social Support, and Adjustment Among Family
Caregivers of Individuals With a Stroke", en Rehabilitation
Psychology. 46 (1) pp. 44-57, february 2001.
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en como se apoyen sus necesidades en medio de la
dificultad+4, y como se comprenda una experiencia
que, mas alla de exigir el cumplimiento de unas acti-
vidades puntuales, transforma de manera profunda
y permanente la vida*. El entrenamiento ha demos-
trado ser una herramienta util, aun en los casos de
mas dificil manejo como lo son las situaciones de
demencia*®. Dentro del mismo, es preciso desarro-
Ilar el conocimiento, apoyar en la adaptacion del am-
biente cotidiano#’, respaldar la toma de decisio-
nes**4° ayudar a establecer y reconocer las redes de
soporte social®® y encontrar significado55? en cada
uno de los actos del cuidado y de las opciones para
compartir una vida que puede irradiar luz suficiente
para iluminar el sendero de los deméis miembros de
la misma familia.

4 Bull, Margaret J. PhD, RN, FAAN; Hansen, Helen E. PhD,
RN; Gross, Cynthia R. PhD "Predictors of Elder and Family
Caregiver Satisfaction with Discharge Planning"”, en Journal
of Cardiovascular Nursing, 14 (3) pp. 76-87, april 2000.
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47 Messecar, Deborah C. RN, PhD "Factors Affecting
Caregivers' Ability to Make Environmental Modifications",
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december 2000.

48 Lewis, Marsha Ph.D., R.N.; Pearson, Valinda M.S., R.N.;
Corcoran-Perry, Sheila Ph.D., R.N., F.A.A.N.; Narayan,
Suzanne Ph.D., R.N. "Decision making by elderly patients
with cancer and their caregivers", en Cancer Nursing, 20
(6) pp. 389-397, december 1997.
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(6) pp. 284-285, november/december 2001.
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Adaptation to Disability, Paul H. Brookes, Baltimore, 1989,
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paradigm for Alzheimer's disease family caregivers", en
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