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RESUMEN

Introduccién: La cantidad de personas mayores en trata-
miento crénico de didlisis, ya sea en hemodidlisis o didlisis
peritoneal estd aumentando considerablemente. Vincular el
estudio de la generatividad y autocuidado con el envejeci-
miento en didlisis propicia una mirada positiva sobre la vejezy
la vivencia de la cronicidad en didlisis. Este abordaje ayuda no
s6lo a promover y facilitar especificamente el autocuidado de
las personas mayores en didlisis, sino que visibiliza el impacto
positivo que tiene en la sociedad la actitud generativa de las
personas mayores.

Objetivos: Describir la vivencia del autocuidado en la cronici-
dad en personas mayores en didlisis. Explorar como la gene-
ratividad puede influir y dar sentido a la experiencia de vivir
con dialisis.

Material y Método: Investigaciéon narrativa-biografica que
utiliza el registro de Historias de Vida de las personas inves-
tigadas.

Resultados: En las Historias de Vida de las personas mayo-
res, la generatividad ha sido practicada en el pasado: cuidado
de hijos, de familiares enfermos, estando implicados civica-
mente en el cambio politico y social y desean preservar ese
pasado como un legado generativo. Pero también se expresa
en el presente por su voluntad y determinacion para el pro-
pio autocuidado. La actitud generativa durante esta etapa de
vivir con didlisis estd enfocada de una forma directa hacia su
propio autocuidado.
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Conclusiones: El autocuidado personal se convierte en un
acto generativo que hace que las personas mayores en diali-
sis afronten las diferentes pérdidas experimentadas durante
la vivencia de la cronicidad en didlisis con un sentimiento de
autonomia.

Palabras clave: generatividad; autocuidado; hemodialisis;
didlisis peritoneal; historias de vida.

ABSTRACT
Generativity and self-care in older adults on dialysis

Introduction: The number of older adults undergoing chronic
dialysis treatment, either hemodialysis or peritoneal dialysis,
is increasing considerably. Linking the study of generativity
and self-care with aging in dialysis promotes a positive
outlook on old age and the experience of living with chronic
iliness on dialysis. This approach not only helps to promote
and facilitate specific self-care practices among older adults
on dialysis but also highlights the positive impact that the
generative attitude of older individuals has on society.

Objectives: To describe the experience of self-care in
chronic illness among older adults on dialysis. To explore
how generativity can influence and give meaning to the
experience of living with dialysis.
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Materials and Method: Narrative-biographical research
utilizing the Life Stories of the individuals underinvestigation.

Results: In the Life Stories of older adults, generativity has
been practiced in the past through caring for children, and
sick relatives, and civic involvement in political and social
change, and they wish to preserve that past as a generative
legacy. However, it is also expressed in the present through
their will and determination for self-care. The generative
attitude during this stage of living with dialysis is directly
focused on their self-care.

Conclusions: Personal self-care becomes a generative act
that enables older adults on dialysis to confront the various
losses experienced during the journey of chronic illness on
dialysis with a sense of autonomy.

Keywords: generativity; self-care; hemodialysis; peritoneal
dialysis; life stories.

INTRODUCCION

El aumento del envejecimiento de la poblacién general que
estamos viviendo implica que el nimero de personas mayo-
res también ha aumentado en las unidades de didlisis. 14 de
cada 100 pacientes incluidos en el estudio IBERICAN tienen
enfermedad renal crénica. La prevalencia de enfermedad re-
nal crénica afecta a una cuarta parte de los pacientes 265
afos y aumenta exponencialmente con la agregacion de fac-
tores de riesgo cardiovascular®.

La tremenda heterogeneidad clinica y de cuidado en esta po-
blacién indica la necesidad de un manejo mas individualizado.
La edad cronoldgica por si sola no sera suficiente como base
para tomar decisiones clinicas y planificar un cuidado mas ho-
listico, hara falta un enfoque que preste mas atencion a las di-
ferencias basado en las comorbilidades, el estado funcional, la
calidad de vida y las preferencias de cada paciente individual?.

La necesidad de investigaciones acerca de como viven las
personas mayores su experiencia en didlisis esta vinculada al
hecho de que el edadismo esta presente en numerosas institu-

ciones y sectores de la sociedad, por ejemplo, entre los provee-
dores sociosanitarios, en el lugar de trabajo, en los medios de
comunicacién y en el sistema juridico®.

Segun el informe del 2021 de la Organizacion Panamericana de
la Salud acerca del edadismo* el racionamiento de la atencion
de salud en funcion de la edad estd muy extendido vy las per-
sonas mayores tienden a quedar excluidas de las actividades
de investigacion y recopilacién de datos. El edadismo también
determina la forma en que se recopilan las estadisticas y los
datos en los que se basan las politicas. A nivel mundial, una de
cada dos personas son edadistas contra las personas mayores®*.

Desde hace unos anos el estudio de la generatividad en las per-
sonas mayores esta aportando una vision creadora y positiva
de la vejez, donde se describe como las personas mayores a
través de acciones generativas influyen en el desarrollo social y
en su propio bienestar®.

La generatividad segun Erickson® consiste en la capacidad que
el sujeto tiene para ensefar sus experiencias a otros, dar con-
sejos y cuidar a los demas, como un puente entre su generacion
y las generaciones mas jovenes. Hacer el bien a los demas trae
beneficios a la persona generativa, por eso algunos autores ha-
blan de generatividad como: “hacerse el bien haciendo el bien™.

Alrededor de la década de 1980, el término generatividad
fue adoptado nuevamente por autores como Kotre?, siguién-
dolo en los afos 90 Bradley’y en la década de 2000 por Mc
Adams?®. A partir del trabajo de Mc Adams*° el concepto de ge-
neratividad resurge nuevamente, explorando su dimension en
diferentes situaciones vitales de la vejez®, mujeres mayores'! o
calidad de vida*2.

Mc Adams y St Aubin®® definen la generatividad como un
constructo multifacético compuesto por: demanda cultural,
deseos generativos, interés generativo, metas o tareas gene-
rativas, actividades o conductas generativas y narracion, que
tienen como finalidad primordial el cuidado y promocion de
las proximas generaciones (figura 1) y este modelo es la base
de la investigacion que aqui se presenta.

Aunque también hay autores, como Hofer, et al** que sugie-
ren que la generatividad por si sola no necesariamente satis-
face todas las necesidades de las personas mayores y afirma
la influencia de la cultura en la accidn generativa.

Demanda
cultural
Interés

. —>
generativo

generativas

Deseo interno

Metas/tareas

Comportamiento/
—» Actividades
generativas

— Narracion

Figura 1. Representacion del modelo de generatividad de McAdams y StAubin, 1995,

Fuente: McAdams y StAubin, 1995%.
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Por otra parte, Rubinstein, et al'> y Hanum, et al*¢ exploran
la generatividad en el contexto de la enfermedad crénicay la
vejez, considerando la necesidad de ampliar los enfoques ge-
nerativos y tener en cuenta el marco cultural e histérico en
el que se ubican las personas para entender la generatividad.

Las personas mayores en tratamiento crénico de didlisis, ya
sea en hemodidlisis o didlisis peritoneal, viven una experiencia
compleja donde la cronicidad, la tecnologia y la necesidad de
autocuidado son interdependientes.

El tratamiento crénico de didlisis en personas mayores pre-
senta muchas particularidades. En esta situacion compleja,
necesitamos saber mas que nunca, cual es la experiencia de
las personas mayores en dialisis y como podemos ofrecer una
atencion integral centrada en las personas y sus necesidades
de autocuidado, y no exclusivamente en la tecnologia.

Una de las orientaciones en las que se trabaja en la actualidad
es evaluar la expresion de la generatividad en la enfermedad,
la vejez o la cronicidad®®.

Si fundamentalmente la generatividad es un acto de cuidado,
en este trabajo nos planteamos si es posible que el autocuida-
do también pueda tener un enfoque generativo.

El objetivo principal de este trabajo es describir la vivencia del
autocuidado en la cronicidad en personas mayores en diali-
sis. Asimismo, como objetivo secundario se propone explorar
como la generatividad puede influir y dar sentido a la expe-
riencia de las personas mayores de vivir con didlisis.

MATERIALY METODO

Para la realizacion de este estudio cualitativo se ha escogido la
técnica de la Historia de Vida. Para Ruiz!’, en esta técnica, los
datos provienen de la vida cotidiana de la propia persona. Es el
relato que la persona nos hace de los hechos mas importantes
que le han ocurrido y cdmo se ha enfrentado a ellos el objeto
de nuestro estudio y posterior andlisis. Busca descubrir la rela-
cion dialéctica, la negociacion cotidiana entre aspiracion y po-
sibilidad, entre utopia y realidad, entre creacion y aceptacion;
por ello, sus datos provienen de aquello que nos desea contar,
del sentido comun, de las explicaciones y reconstrucciones
que el individuo efectta para vivir y sobrevivir diariamente.

Respecto a sus caracteristicas segiin Charriez*® las historias de
vida representan una modalidad de investigacion cualitativa
que provee de informacion acerca de los eventos y costum-
bres para demostrar cdmo es la persona. Esta revela las accio-
nes de un individuo como actor humano y participante en la
vida social mediante la reconstruccién de los acontecimientos
que vivid y la transmision de su experiencia vital.

Diseno del estudio

Para entrevistar a las personas mayores en dialisis hemos es-
cogido la siguiente propuesta de encuesta Historia de Vida
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(tabla 1) que esta basada en el trabajo de Mc Adams y St Au-
bin3, Se trata de un formulario de preguntas elaborado por
Garcia-Martinez en el que se estructuran en varios capitulos
las épocas mas relevantes en la vida de una persona®’.

En este andlisis narrativo se han explorado las siguientes ca-
tegorias generativas: deseo generativo, comportamiento ge-
nerativo, interés generativo, compromiso generativo, cuidado
(proveedor de cuidados) y tareas generativas.

Para ello hemos escogido las citas mas relevantes que refren-
daban estas categorias y que han aparecido en las entrevistas
de las personas mayores empleando un cédigo alfanumérico
para las citas de las narraciones de las personas en didlisis pe-
ritoneal (DPX) y otro cédigo alfanumérico para las citas extrai-
das de los relatos de las personas en hemodialisis (HDX) man-
teniendo el anonimato y confidencialidad en todo momento.

Esta técnica narrativa consiste en la elaboracion de una his-
toria autobiografica con fines terapéuticos o de investigacion.
El procedimiento basico es evocar y estructurar los recuerdos
de la vida de una persona, desde un punto de vista subjetivo
y en este caso enfocado a las caracteristicas generativas an-
teriormente descritas. Para Ruiz!” esta Historia de Vida es una
construccion entre el protagonista de la historia biograficay el
investigador que, a través de la entrevista, ayudara a estructu-
rarla y darle una forma escrita.

Participantes

La muestra de caracter intencionado la conforman personas de
entre 60 y 90 aios, que forman parte del programa de Hemo-

Tabla 1. Encuesta Historia De Vida.

Introduccion: la persona da una breve vision personal de su vida.

Establecer los capitulos o periodos de la vida (habitualmente
entre 2y 7): Se pide un titulo por cada capitulo y una descripcion
genérica de los sucesos de cada capitulo.

Indicar cuéles son los acontecimientos criticos (se suele pregun-
tar por eventos importantes).

Primer recuerdo personal.
Punto cumbre de la vida.

Otro de la adolescencia.
El punto de inflexién (cambio).

Desafio Vital: Se trata de describir el mayor reto al que ha tenido
que enfrentarse, como lo manejé y cémo se solucioné.

Influencias positivas y negativas.

Relatos culturales y familiares: Descripcion de los que mas han
influido.

Busqueda de futuros alternativos posibles: uno negativo, y uno
positivo (pero siempre realistas).

Valores e ideologia personal.
Tema vital: mensaje central de la historia.

Otros elementos: los que la persona considere oportunos.

Fuente: Garcia-Martinez, 2012%.
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dialisis y Dialisis Peritoneal del Hospital General Universitario
de Valencia.

Criterios de Inclusion y de Exclusion

Como criterios de inclusion se considerd relevante que las per-
sonas incluidas en el estudio formaran parte del programa de
hemodialisis o dilisis peritoneal del Hospital General Univer-
sitario de Valencia que tuvieran mas de 60 afios y no fueran
candidatas a trasplante renal.

Como criterios de exclusion se considerd que no podrian par-
ticipar en este estudio las personas que presentaran deterioro
cognitivo o enfermedad mental.

Proceso de recogida de informacion

Las entrevistas se llevaron a cabo entre abril y septiembre del
ano 2019 en la Unidad de Dialisis del Hospital General Uni-
versitario de Valencia, Espafia. Tras la aplicacion de los crite-
rios de inclusion y exclusién se fue invitando a participar por
conveniencia a diferentes personas mayores de 60 afios, que
no podian ser trasplantadas y que acudian a su tratamiento de
hemodialisis o a su consulta de didlisis peritoneal durante el
mes de abril de 2019.

Los participantes se fueron citando en el dia y hora que les re-
sultaba mas adecuado hasta conseguir la saturacion de datos
para las categorias mas relevantes.

Las entrevistas (con una duracién media de 45 minutos) se lle-
varon a cabo en una sala del propio hospital, aislada de ruidos
e interrupciones, con condiciones adecuadas para facilitar la
realizacion de la entrevista.

Las entrevistas fueron grabadas y transcritas de forma secuen-
cial, conforme se iban realizando. Los participantes pudieron
leer sus testimonios después de realizada la transcripcion y
afadir comentarios y correcciones si asi lo consideraban. Ini-
cialmente se entrevisto a 14 personas, pero tras la lectura de
las transcripciones, dos personas pidieron no participar en este
estudio por lo que sus Historias de Vida fueron borradas y la
muestra final ha quedado conformada por 12 participantes, 4
mujeres y 8 hombres.

Ademas, se llevo un registro de Diario de Campo cuyas anota-
ciones fueron utilizadas para la contextualizacion de las cate-
gorias generativas (memos).

Proceso de Analisis de Datos

Para el andlisis narrativo de las entrevistas se utiliza como abor-
daje un andlisis estructural, donde se analiza el texto de forma
exhaustiva con las herramientas de la Teoria Fundamentada
método de Strauss-Corbin.?°

Las estrategias de obtencién y andlisis de datos de la Teoria
Fundamentada que utilizamos son: codificacion, muestreo ted-
rico y comparacién constante, con el objetivo de llegar a la sa-
turacion tedrica de los datos.

En este analisis narrativo se ha centrado en codificar las ca-
tegorias generativas propuestas que han surgido en las en-
trevistas de las personas mayores empleando para las citas
mas relevantes un cédigo alfanumérico para las personas en
dialisis peritoneal (DPX) y otro cddigo para las personas en
hemodialisis (HDX).

Para el analisis del contenido de las narraciones en las etapas
vitales descritas utilizamos:
= Andlisis orientado a la busqueda de actitudes y comporta-
mientos generativos: deseo generativo, comportamiento
generativo, interés generativo, compromiso generativo,
cuidado (proveedor de cuidados) y tareas generativas.

Para el andlisis de las variables sociodemograficas se utiliza
un analisis cuantitativo descriptivo de las variables Edad y
Tiempo en didlisis, que incluye la medida de la media arit-
mética, la desviacion estandar y el célculo del intervalo de
confianza.

El soporte técnico utilizado fue el programa Excel, creando
una base de datos. El andlisis del texto fue manual. Los au-
dios se custodian por dos de los investigadores principales
comprometiéndose a su destruccién pasado el tiempo de pu-
blicacion de los datos de interés.

Aspectos éticos

Aunque este trabajo ha sido aprobado por el Comité de Etica
del Hospital General de Valencia recabando el consentimien-
to informado a todas las personas participantes; los inves-
tigadores consideran que la actitud ética vertebra todo el
trabajo. La preocupacion ética acerca de los participantes no
finalizé cuando se firmé el consentimiento. Se consideré en
todo momento el respeto por las personas, su privacidad y el
derecho de cambiar de opinidn respecto a su participacion en
la investigacion, recibiendo todo el apoyo y comprension ne-
cesario. Especialmente emotivo y complejo fue la reacciéon de
las dos personas mayores que tras leer sus Historias de Vida
transcritas desearon que fueran borradas y su participacion
totalmente anulada.

RESULTADOS

Los resultados obtenidos se dividen en dos areas. En primer
lugar, se muestran las variables sociodemograficas y se expo-
ne una descripcion resumida de sus Historias de Vida para
que el lector pueda comprender mejor la experiencia vital de
las personas entrevistadas. En este apartado se mostraran las
sincronicidades mas compartidas de las personas entrevista-
das en la muestra con el objetivo de describir y contextualizar
aspectos generacionales, historicos, sociales y de género que
comparten debido fundamentalmente a su edad y a su expe-
riencia en dialisis.

En segundo lugar, se expondran los resultados de las caracte-
risticas generativas hacia las que se habia orientado la entre-
vista: deseo generativo, comportamiento generativo, interés
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sus primeros anos de infancia tuvieron lugar du-

HD DP

n % n %
Género Mujer 1 10% 3 60%
Hombre 6 90% 2 40%
Situacion Laboral | Jubilado 7 100% | 5 100%
Estado Civil Casado 5 70% 3 60%
Viudo 2 20% 1 20%
Separado 1 10% 1 20%
Nivel de estudios | Primario 2 30% 3 80%

Secundaria 1 10% 0 0%
GradoMedioFP | 4  60% 2 20%

rante el periodo de la Guerra Civil Espanola (1936-

nTotaI% 1939), siendo para muchos su primer recuerdo.

4 25% “El primer recuerdo personal es en la guerra, cuando

8  75% yo estaba en el piso con mi mamd y oiamos las sirenas

y teniamos que ir hacia el refugio.” (HD4)

12 100%

8 60% ”L{na cosa que te’voy a clor?tar,,que I~Ievo siempre en

3 20% mi mente: yo tenia no sé si 5 6 é anos, y estaba en
° el comedor con mi madre y mis hermanas, y alguien

1 10% dijo: jya se ha acabado la guerra! Se fueron todos a

5 40% la azotea a ver como habian puesto las banderas en

1 10% las torres de Serrano, y yo ahi solito... me dejaron solo

6 50% en el comedor, y recuerdo aquellas horas alli solo, que

no sabia qué hacer... y ese recuerdo si que lo tengo yo

FP: Formacion Profesional / HD: Hemodialisis / DP: Didlisis Peritoneal.

generativo, compromiso generativo, cuidado (proveedor de
cuidados) y tareas generativas.

Resultados Historias de Vida

En este apartado se incluyen la descripcion de las variables
sociodemograficas y a continuaciéon una introduccién a sus
Historias de Vida.

En la tabla 2 se muestran los datos mas relevantes de las va-
riables sociodemograficas.

Mas del 50% de las personas mayores entrevistadas vivian
solas. Practicamente todas las personas en hemodidlisis ne-
cesitaban algun tipo de ayuda para el autocuidado; mientras
que las personas en didlisis peritoneal eran totalmente inde-
pendientes para su autocuidado y para la realizaciéon de la
técnica. El tiempo que llevaban en didlisis varia desde los 2
anos hasta los 17 afos en un caso.

En la siguiente tabla 3 se muestran las variables de edad y
tiempo en didlisis.

Como podemos observar las personas entrevistadas en he-
modialisis y didlisis peritoneal pertenecen a una generacién
que nacio entre 1932 y 1946, a excepcién de una persona
que nacié en 1959. Para estas personas de 80 afios o mas,

Tabla 3. Edad y Tiempo en dialisis de las personas mayores de la muestra.

siempre.” (HD2)

Hay abundantes sincronias en estas historias de vida. Algunos
son generacionales, por ejemplo, el hecho de ser “nifios” de
la guerra o la necesidad de realizar el servicio militar en los
varones. Otros son el género, por ejemplo, la educacion y la
formacién de un hogar en mujeres y el desarrollo profesional
en hombres. Pero también aparecen sincronicidades vitales,
especialmente la valoracion positiva que hacen las personas
mayores en didlisis peritoneal:

“Lo que mds aprecio de la peritoneal es que no dependo de
nadlie, ni de los hijos, ni de la mujer, ni de nadie.” (DP4)

“Lo peor seria cuando esto ya no me lo pueda hacer yo (la peri-
toneal), no quiero pensarlo.” (DP1)

“El dia que no pueda hacer la didlisis peritoneal tendré que
pasar a hemodidlisis, ya estuve al principio...volver alli me da
terror.” (DP5)

Estas Historias de Vida representan un mapa intimo de las
personas en didlisis. Para la inmensa mayoria, el fantasma de
la dependencia sobrevuela sus dias. Temen convertirse en
una carga para sus familias:

“De momento soy independiente; yo conozco lo de la Cruz
Roja del llamador ese porque lo tiene una cufiada mia, pero a
mi de momento no me hace falta. Pero (vuelvo a repetir) que
la soledad es muy mala. A mi la noche y las tardes en casa solo
son muy pesadas: no puedes hablar con nadie, si te duele no
puedes decirle a nadie lo que te pasa. Porque si lo vas contan-

do al de al lado parece que te

alivie, es asi, es asi. Pero claro,

o . X

Media DE - !C 95/;' ; . Minimo  Méximo y(3 no quiero mole§tar a mis

Limite inferior  Limite Superior hijos; y es lo que mds me due-

Edad DP 72 afios | 8,6 afios 61,5 anos 82,8 afos 60 afos 83 aflos le, el estar SO,IO’ pero r?o por-

) ~ B . . ~ . que yo necesite algo, sino por

Tiempo en DP 2,3 anos | 0,8 afios 1,21 afos 3,19 afos 1 afo 3,90 afos la compafia y te aguantas
Edad HD 76 afos | 5,8 afios 70,64 anos 82,8 anos 69 afos 84 afos pero no te resignas.” (DP3)

Tiempo en HD 5 afos 5,3 afos 0,10 anos 9,9 anos 2 anos 17 anos

Estas personas han sido tre-

DP: Dialisis Peritoneal / HD: Hemodidlisis / DE: Desviacion Estandar / IC: Intervalo de Confianza.

mendamente generosas en
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la creacion y desarrollo de sus propias familias. De hecho, han
sido una generacién que, en las condiciones mas adversas, ha
podido ofrecer estudios y un futuro mejor a sus hijos, basado
en un gran esfuerzo y sacrificio personal. Tienen un deseo
generativo de que ese yo del pasado transcienda.

“Mira yo tengo 4 hijos, y todos se han sacado su carrera, las
chicas también. Tengo 2 en la Universidad de profesores ...yo
sin embargo a los 7 aiios ya estaba trabajando, fui a la escuela
2 dias como quién dice.” (HD1)

El autocuidado es percibido por estas personas como una
fuerza generativa en sus vidas e implica el aprendizaje, la ac-
titud correcta y las tareas que pueden realizar por si mismos
dentro del contexto particular de la didlisis:

“Si no me cuido yo no me cuida nadie. Yo intento cuidarme,
intento beber poco, intento comer lo que tengo que comer... en
fin, tomarme la medicacion que toca, que a veces falle... no te
digo que no, pero yo lo intento.” (HD3)

“Que lo que quiero es poder cuidarme yo solo. Mi mujer me lo
dice: la peritoneal te la haces tu solo...y es lo que yo quiero... no
depender de nadie.” (DP1)

“Para mi el autocuidado significa mucho. Mi mujer lo ha pa-
sado tan mal con todo lo que me ha pasado que yo todo lo
que puedo hacer por mi mismo quiero hacerlo, o sea que para
mi el autocuidado significa una cosa muy importante: poder
ayudarla a ella a que no esté tan cargada conmigo y mis enfer-
medades.” (HD5)

La comprension de las caracteristicas generativas de deseo
generativo, el comportamiento generativo, el interés genera-
tivo, el compromiso generativo, el cuidado (proveedor) y las
tareas generativas en las personas mayores en dialisis pre-
cisan de una lectura que debe proyectarse hacia el pasado
vivido, el presente actual y el futuro a corto plazo.

Resultados de las Caracteristicas Generativas

Categoria deseo generativo

En general, casi todas las personas han mostrado un deseo
generativo de hacer el bien tanto como sea posible. Han sido
proveedores de atencion para sus hijos, sus padres, suegros
y otros familiares mayores y/o dependientes, incluso han cui-
dado durante afos de sus nietos. Algunas personas se sien-
ten desorientadas en este aspecto. Creian firmemente en la
forma tradicional de cuidar y el contexto actual de cambio
social, demografico y laboral donde la mujer deja de asumir
su rol y este es asumido por instituciones o cuidado informal
supone una ruptura con el legado de cuidado en el que han
sido educados. Algunas personas apuestan por “liberar” a sus
hijos de la responsabilidad de su cuidado y asumir su autocui-
dado fuera de la familia. Queda patente el gran cambio en el
cuidado que estan viviendo:

“Yo tuve a mis padres conmigo hasta que murieron; y eso con
mis hijos ya eso ya no va a ser. Ellos ya no piensan asi claro, por

naturaleza. Yo no digo que tengan esta mentalidad, pero por la
forma en que se vive hoy.” (HD1)

“Me han puesto un cuidador por la tarde y otro por la noche.
Se llevan todo mi dinero, pero ellas (mis hijas) vienen de cuando
en cuando. Saludan me compran la comida y me llevan al mé-
dico si alguna vez tengo que venir al hospital. Pero no es como
antes, no es como yo lo he vivido. Yo asumi esa responsabilidad
por inercia o por carifio o por lo que sea 'y yo a mis padres no los
lleve a ningtn sitio.” (HD2)

Debido a la situacion fisica de la mayoria, no pueden desa-
rrollar tareas generativas de cuidado para los demas en esta
etapa de su vida. Sin embargo, esta situacion no significa que
no sientan deseos generativos de ayudar a los demas, a las
personas que los cuidan, y asuman un compromiso generati-
vo de autocuidado, en principio para si mismos, sino también
para evitar ser una “carga” para el cuidador principal, que sue-
len ser la pareja.

“Bueno pues como yo ya soy mayor, satisfacciones tengo po-
cas; pero me gustaria tener la suerte o la oportunidad de no
depender nunca de nadie.” (HD1)

Categoria compromiso generativo

Son personas que se han comprometido en el pasado con
ellos mismos, sus familias y la sociedad. En un contexto de
dificultades econdmicas, restriccion de libertades y grandes
cambios sociales, estas personas hicieron un esfuerzo por
mejorar como personas, educar a sus hijos y crear una socie-
dad con valores democraticos.

Muchas de ellas presentan un compromiso generativo dirigi-
do hacia su propio autocuidado. Sienten que este autocuida-
do ademas de beneficiarse a ellos mismos facilita el cuidado
institucional y el cuidado informal. Los hace participes y cola-
borativos en la toma de decisiones acerca de su propia salud
y bienestar.

Categoria proveedor de cuidados

Las mujeres de esta época han sido las proveedoras tradicio-
nales de atencién y cuidados dentro y fuera de la familia. Aln
durante su enfermedad muchas de ellas siguen proveyendo
de cuidados a sus parejas, hijos o nietos. Para estas mujeres
cuidar es parte de su identidad y no poder hacerlo les supone
una gran limitacion.

“Cuidar de alguien es maravilloso, yo he cuidado a todos en mi
casa: padres, hijos, nietos, vecinos. Cuidar de que lo que haga
falta en casa, echarles una mano en lo que sea. Si yo tuviera
que cuidar de alguien ahora no podria hacerlo como siempre
lo he hecho...ahora me encuentro que yo necesito que me ayu-
den si quiero salir, con la casa, con la compra...con tantas co-
sas.” (HD3)

Por otro lado, debemos destacar la atencidn brindada por tres
hombres, que he descrito como “grandes cuidadores”. Estos
hombres han recogido el legado de cuidado de sus madres
y han dedicado toda su vida al cuidado, algunos a su cényu-
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ge, pero también a sus padres o hermanos e hijos. Han sido
proveedores de atencion durante afnos en los que han viven-
ciado trayectorias de enfermedades degenerativas. En estos
momentos de sus vidas se esfuerzan por ser los proveedores
de su propio cuidado personal.

“El primer alo que me jubilé mi mujer aun no se habia jubilado,
y ese aifio mi mujer cayé enferma de un Parkinson, asi que yo
pensé para mi:” esto es para mi solo, su enfermedad’, y no he
consentido que me ayuden ni mis hijos ni nadie; que siempre
estaban encima, dicho sea de paso. Pero no lo he consentido
yo, salvo algunas veces claro, que necesitas ayuda de los de-
mds.” (DP3)

Categoria interés generativo

Este interés generativo se demuestra con actitudes positivas,
porque a menudo renuncian a quejarse y a compadecerse de
sus problemas y se esfuerzan por dar lo mejor de si mismos
frente a sus hijos y familiares con la intencién de evitar pre-
ocupaciones innecesarias, asi como al personal de salud que
los atiende a diario.

De alguna manera, intentan que el peso emocional de la en-
fermedad no lo tengan que soportar sus familiares o cuida-
dores y tratan de poner su mejor cara, incluso en los peores
momentos.

“Si sangro en casa por la fistula yo sé qué hay que hacer, mi
mujer se asusta mucho, pero yo le digo que tranquila, que yo sé
lo que hay que hacer.” (HD6)

Son conscientes de que no pueden cambiar sus circunstancias,
pero sienten que al menos pueden intentar cambiar su actitud
hacia estas circunstancias, esta es una opcién generativa.

“Esa responsabilidad del cuidado, pues, mis hijas... bueno pues
mis hijas prefiero que no la tengan conmigo. Como econdémi-
camente no estoy bien ni estoy mal yo prefiero pagarme una
mujer; porque no quiero crearles esa cosa de tener que estar
pendientes de ir. Porque ya tienen su trabajo y que cuidar a sus
hijos y me niego mientras pueda.” (HD3)

Categoria tareas generativas

Sin lugar a dudas, la tarea generativa que realizan es la de su
propio autocuidado personal en la cronicidad de la enfermedad
renal. Pero también intentan mantener vivo su legado a través
de su familia, amigos. Sus experiencias de vida, sus decisiones,
en lo que ellos mismos han transformado, se convierte en una
tarea para preservar. Sobre todo, la familia que han creado y los
valores que han defendido a lo largo de sus vidas.

“Para mi el autocuidado significa mucho. Estar en la peritoneal
a mis anos, viviendo solo, a veces se hace cuesta arriba, pero
no quiero que mis hijos lo noten. Esto también es la vida, saber
afrontar las cosas y decir: venga, adelante...No te puedes aco-
bardar, hay que seguir.” (DP3)

El compromiso generativo de las personas en HD y DP esta
enfocado en la actualidad a su propio autocuidado. Este au-
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tocuidado es un ejemplo de superacion y lucha frente a la
adversidad. A continuacion se presenta un resumen de las
caracteristicas generativas de la muestra en la tabla 4.

Tabla 4. Resumen caracteristicas generativas.

-Deseo generativo: el deseo de estas personas es que sus cuali-
dades cuidadoras vividas en el pasado tengan significado para las
generaciones venideras.

-Compromiso generativo: su gran compromiso generativo ha
sido con la educacion de sus hijos en el pasado y con su propio
autocuidado en el presente.

-Cuidado (proveedor): han sido grandes proveedores de cuidado,
ahora necesitan ellos mismos cuidados, pero no desean que sea
una obligacién o carga para la familia.

-Interés generativo: hacia ellos mismos, hacia sus familias, hacia
sus companeros de terapia y hacia los profesionales sanitarios
del hospital.

-Tareas generativas: las de su propio autocuidado, y la de mante-
ner una actitud amable y positiva.

DISCUSION

Como explican Villar, et al?! a pesar de la potencial impor-
tancia de las actividades generativas en la vejez y de que se
disponen de algunos estudios, de orientacion fundamental-
mente socioldgica, que estiman su frecuencia entre los ma-
yores, todavia existe escasa investigacion centrada en hasta
qgué punto estas actividades son equivalentes en cuanto a las
caracteristicas de los mayores que se implican en ellas y a su
impacto en la satisfaccion. Conocer estos aspectos podria ser
relevante para determinar el valor personal que se atribuye
a estas actividades, las barreras a las que se enfrentan los
mayores que quisieran desarrollarlas y el disefio de politicas
destinadas a su fomento?'.

Diversos autores exploran las enfermedades crénicas y la
generatividad. Describen como el desarrollo vital se ve inte-
rrumpido por la enfermedad y esto afecta el manejo tanto
del sentido del yo como del yo en relacion con los demas.
De hecho, la incertidumbre que existe en la experiencia pro-
longada de una enfermedad crénica rompe el orden de vida,
que puede fragmentarse o vaciarse y requiere reconstruccion
para mitigar los efectos de la enfermedad. En este estudio
surgieron tres temas sobre la generatividad y la enfermedad
cronica: interpretaciones retrospectivas de la autonomia,
control renegociado en el presente y generatividad a lo largo
de la vida®¢.

Una de las implicaciones que aparecen en sus resultados es
sobre la autonomia y la generatividad y como el significado
de los eventos clave de la vida puede influir en la identidad
actual de los adultos mayores. Al mismo tiempo, surge otro
tema de discusion, el de las implicaciones para las necesida-
des posteriores de atencion®®.
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Nuestros resultados coinciden en algunos aspectos con el tra-
bajo de Garcia-Paz?? en el que se evidencia que el duelo en su-
jetos con insuficiencia renal crénica se inicia desde el diagnos-
tico el cual genera negacion, seguido por el miedo de no saber
qué es la enfermedad, y finalmente se manifiesta en frustracion
por lo que esta implica en cuanto a pérdida de autonomia. En
nuestro estudio la capacidad de autocuidado en la cronicidad
se percibia de forma positiva y aparecia repetidamente el te-
mor y frustracién a perder la autonomia.

Por otro lado, autores como Busch, et al® sugieren que la
generatividad ayuda a enfrentar mejor el miedo a la muerte al
final de la vida. Este aspecto no ha surgido en nuestro estu-
dio. Una vez mas, percibimos como las personas mayores que
estan mas involucradas en su autocuidado, un aspecto que
consideramos generativo, muestran una mayor satisfaccion
con sus vidas?+2,

En este aspecto, estamos de acuerdo con Ostbye, et al'? cuan-
do encuentran que los niveles mas altos de generatividad estan
asociados con una mayor calidad de vida en los ancianos, o au-
tores como Elmet y Harris?’, que observan cémo la generativi-
dad facilita el envejecimiento con éxito entre adultos mayores
con VIH.

Las personas participantes en nuestro estudio han mostrado
a lo largo de su vida un deseo generativo de hacer el bien que
ademas les ayuda a mejorar su bienestar (hacerse el bien, ha-
ciendo el bien)”. Como hemos visto, han cuidado a la genera-
cién anterior (padres, suegros) y a las siguientes (hijos, nietos),
pero esperaban ser cuidadas del mismo modo y esto no ha sido
asi.

Las personas mayores en didlisis pertenecen en su mayoria a
una generaciéon que ha vivido muchos tipos de cambios (his-
toricos, sociales, econémicos, tecnoldgicos...) en una sola vida.
Las personas que fueron testigos de la guerra de 1936 en Es-
paia constituyen hoy un grupo peculiar y singularizado, entre
otras cosas, por el propio paso del tiempo. La mayor parte de
quienes actualmente recuerdan su experiencia de la guerra co-
rresponde a los que entonces eran nifios?®,

Estas personas perciben cémo se esta viviendo una transicion
desde un modelo tradicional y familiarista de cuidado hacia
otro, en el que la responsabilidad del cuidado no recae exclusi-
vamente en la familia. Este cambio ha sido tan drastico que a la
generacion de personas mayores de 70 afnos les cuesta asumir-
lo. Para Martinez-Bujan? la comercializacion de los servicios
de atencion domiciliaria y la incorporacion de ayudas econd-
micas tras la entrada en vigor de la “Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las Personas en situacion de
Dependencia” son los cambios mas significativos que se estan
produciendo en la organizacion social de la atencién a las per-
sonas mayores a lo largo de los anos.

Para Moreno, et al?*, los efectos beneficiosos de las actividades
generativas productivas, tanto remuneradas como no remu-
neradas, en la vejez se deben: al incremento de la integracion
social, de la autoestima, la mejora del estado emocional, la rea-
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lizacién de mayor actividad fisica y el interactuar con nuevas
personas, entre otros. Efectos que, si bien estan presentes en
la adultez, en la ancianidad cobran una intensidad y significa-
cién mayores. Siguiendo los resultados de Moreno, et al** ellos
opinan que lamentablemente el deterioro del estado fisico o las
enfermedades impiden en algunos casos la posibilidad de un
envejecimiento productivo. En nuestro trabajo sin embargo se
observé como el compromiso y afrontamiento generativo diri-
gido de los participantes hacia su propio autocuidado, ademas
de beneficiarlos a ellos mismos facilita el cuidado institucional
desde el hospital y el cuidado informal familiar. El autocuidado
les lleva a una especie de afrontamiento generativo de su vi-
vencia en didlisis. Este aspecto aparece también en el estudio
de Palavecino y Obando® donde se destaca el ‘afrontamiento
generativo’ como un conjunto de acciones y tareas desplega-
das por los sujetos (muchas veces de manera inconsciente)
para afrontar y resignificar positivamente las experiencias vita-
les estresantes suscitadas en su vida.

Para las personas mayores de nuestro estudio la experiencia
vital de estar en didlisis fue vivida como uno de los cambios
mas drasticos en sus vidas. Observamos cémo el autocuida-
do personal se convirtié en un acto generativo que ayudo a
que las personas mayores en didlisis mantuvieran mas tiempo
su autonomia y afrontaran con mayor entereza las diferentes
pérdidas que experimentaron viviendo en didlisis. Estar impli-
cadas en su autocuidado hizo que se sintieran bien, ellas y sus
familias, y también el equipo de enfermeria. El autocuidado les
proporciond un sentido a la experiencia de vivir en didlisis y
desearon poder realizar este autocuidado “hasta el final”.

Las limitaciones de esta investigacién se relacionan con el
tamafo de la muestra y la metodologia utilizada. Estudios
posteriores podrian realizarse con cuestionarios realizados
con muestras de mayor tamafno que permitieran otro tipo de
analisis. Sin embargo, la metodologia cualitativa ha permitido
ahondar en el andlisis de las narrativas de los participantes co-
nociendo el modo en que expresan sus vivencias.

Otra limitacién podria venir por el tipo de participantes que
componen la muestra que son todos personas que viven cerca
de una gran ciudad. Quizas si se entrevistase a personas que vi-
ven en zonas rurales del interior, con menos recursos de apoyo
e incluso personas que han elegido tratamiento conservador,
habriamos encontrado mayor variedad de discursos acerca de
vivir con necesidad de didlisis.

Como conclusiones de este estudio se desprende que el auto-
cuidado personal se convierte en un acto generativo que hace
que las personas mayores en didlisis afronten las diferentes
pérdidas experimentadas durante la vivencia de la cronicidad
en didlisis con un sentimiento de autonomia.

Implicaciones para la practica clinica

Promover el autocuidado es una necesidad urgente en las
personas mayores en didlisis. Desde el enfoque generativo,
el autocuidado, ademas de ser un bien para uno mismo, tam-
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bién es un bien para los demas ya que minimiza el impacto
de las enfermedades crénicas en las familias. Es necesario
realizar mas investigaciones dirigidas a personas mayores en
didlisis a partir de enfoques generativos que puedan generar
herramientas para mejorar las vidas de las personas mayores
en didlisis y sus familias.
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