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RESUMEN

Introduccion: Las personas mayores con enfermedad renal crénica que reciben diali-
sis requieren un cuidado complejo durante un periodo de tiempo ilimitado. Esta situacién
plantea nuevos retos para el sistema de cuidados. Objetivos: El objetivo de este trabajo es
analizar las vivencias de las personas mayores en dialisis identificando cudles son sus per-
cepciones y significados acerca del cuidado. Material y Métodos: Se disefid una entrevista
semiestructurada que aborda tres areas: tradicion, transmision y responsabilidad del cuidado.
Para su analisis narrativo se utiliz6 el método comparativo constante, asi como el analisis
linea por linea. Finalmente, las categorias y temas emergentes se contextualizaron desde el
abordaje hermenéutico. Resultados: El analisis de los datos hizo emerger tres areas: 1. Area
de tradicion y cuidado: La generacion de personas mayores estd viviendo un cambio de mo-
delo de cuidado. 2. Area de transmision y cuidado: Las mujeres han sido desde siempre las
encargadas de transmitir el cuidado, pero esto estd cambiando. 3. Area de responsabilidad
y cuidado: Las familias se sienten solas ante el cuidado cronico. Del analisis de los datos
surgen también tres tematicas en la reflexion hermenéutica: 1. La soledad es muy mala. 2. No
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querer ser una carga para la familia. 3. Desesperanza: La duracion de la enfermedad cronica
no se puede estimar. Conclusiones: Las personas mayores en dialisis estan viviendo un cam-
bio en el modelo de cuidado, desde la tradicion familista en la que es la mujer la encargada de
proporcionar el cuidado y transmitirlo. A su vez, sienten que la responsabilidad del cuidado
no puede recaer en solitario en las familias y temen el olvido del cuidado como valor por par-
te de la sociedad. Ademas, surgen tres temas que les preocupan especialmente: la soledad, la
dependencia y como va a discurrir la Gltima etapa de sus vidas. El sentimiento de soledad, el
miedo a ser una carga para sus familias y sobre todo perder autonomia se unen a la ansiedad
que supone enfrentarse a la incertidumbre acerca del deterioro y la muerte.
Palabras clave: diélisis, cuidado, personas mayores.

ABSTRACT

Introduction: Elderly people suffering from chronic kidney disease who receive dialysis
require complex care for an unlimited period of time. This situation poses new challenges
for the care system. Objectives: The aim of this study is to analyze elders’ experiences with
dialysis, identifying their perceptions and meanings about care. Material and methods: A
qualitative approach combining both hermeneutics and narrative analysis is used. Results: El-
derly people in dialysis are experiencing the change of a traditional model of care. They feel
that the responsibility for care cannot be faced alone by families and they fear neglect by a
large part of society. On the other hand, there are three concerning issues for them about their
experience in dialysis: loneliness, dependence and how they will live the last stage of their
lives. Discussion: More studies are needed to describe and analyse the experience of elderly
people in dialysis if we want to make a truly holistic approach to chronic disease.

Keywords: dialysis, care, elderly people.

INTRODUCCION

El nimero de personas mayores que necesitan tratamiento renal sustituti-
vo, ya sea dialisis peritoneal o hemodialisis, no cesa de aumentar. Segtn el
informe editado por la Sociedad Espafiola de Nefrologia en 2018, el segmen-
to de poblacion que concentra el mayor niumero de pacientes que necesita
dialisis es el de las personas mayores de 75 afios, seguida de cerca por los que
tienen entre 65y 74. Las personas de mas de 65 afios representan casi el 50 %
del total de nuevos casos'.

En nuestro entorno, el sistema de cuidados de tradicion familiar, represen-
tado en su mayoria por las mujeres, ha sido hasta ahora el modelo en el que se
sustentaba el cuidado informal?.
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En Espaia, cuando hablamos de cuidados, la variable de género importa:
“La persona que fundamentalmente cuida de los hombres mayores que nece-
sitan ayuda es su conyuge, seguida de su hija. En el caso de las mujeres mayo-
res que necesitan ayuda, son las hijas quienes se hacen cargo de los cuidados,
seguidas de otros familiares y amigos. Por tanto, la hija de edad intermedia
suele ser el pilar del cuidado en Espana’™.

Los cambios sociodemograficos, el acceso de las mujeres al mundo labo-
ral, la disminucién de la familia numerosa son algunos de los factores que han
hecho surgir la llamada “crisis del cuidado™.

Este contexto conforma una realidad cambiante y compleja a la que las
personas mayores y sus familias han de enfrentarse cuando comienzan un
programa de dialisis. Al impacto de la enfermedad se le han de sumar los
cambios en el modelo de cuidado tradicional ya mencionado’.

En pacientes mayores de 65 anos, el deterioro funcional en los primeros
seis meses después de iniciar la didlisis es altamente prevalente. El riesgo es
mayor en pacientes mayores y fragiles. La pérdida en el estado funcional se
debe principalmente a la disminucion de las actividades instrumentales de la
vida diaria. Ademas, el inicio de la didlisis se acompafia de un aumento en la
carga del cuidador®.

Los cuidadores desempenan un papel vital en la prestacion de apoyo a
adultos con una condicion cronica o deterioro cognitivo o fisico. La baja alfa-
betizacion en salud de los cuidadores tiene el potencial de generar un impacto
sobre la provision de atencion adecuada y, en consecuencia, los resultados de
salud del receptor de atencion’.

El cuidado al paciente renal es un cuidado altamente tecnificado, complejo
y de un gran impacto econdmico, familiar y social. Los pacientes mayores
precisan una dialisis “adecuada” diferente de la de los mas jovenes. La razén
de ello esta en sus diferentes patrones de comorbilidad. Pero es la edad bio-
logica la realmente importante y no la cronologica, puesto que es la biologica
la que influye en el prondstico y la que determina el tipo y pauta de diélisis
mas adecuada®.

El manejo de los pacientes de edad avanzada en hemodialisis ha recibido
una atencion cada vez mayor en los ultimos afios, no solo por el nimero cre-
ciente de esta poblacidn, sino también por la creciente comprension de que
este sector tiene un perfil nico de necesidades médicas y sociales’.
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La necesidad de cuidados de las personas mayores en dialisis no se limita a
la técnica (hemodialisis o dialisis peritoneal), sino que incluye toda una serie
de cuidados y autocuidados dirigidos a la enfermedad renal cronica terminal
que precisan continuidad en el domicilio, ya que incluyen: la dieta, la medi-
cacion, la toma de tension arterial y el cuidado del acceso vascular. En el caso
de la dialisis peritoneal, al tratarse de una técnica domiciliaria basada en el
autocuidado, la necesidad de este compromiso es aun mayor. Algunos autores
ademads hablan de la necesidad de cuidados intangibles como el apoyo, el ani-
mo, la escucha, la autonomia, la toma de decisiones y las relaciones'’.

Por otra parte, las personas mayores en didlisis estdn mas interesadas en
mantener sus funciones fisicas y mentales, asi como en limitar el dolor y el
sufrimiento, que en los parametros clinicos en si'"'?. Esto significa que las
decisiones terapéuticas han de orientarse hacia los objetivos de las personas
mayores individualizandolas. Para ello es imprescindible realizar mas estu-
dios sobre las vivencias de las personas mayores en dialisis.

El objetivo en este trabajo es analizar la experiencia de las personas ma-
yores en didlisis ante estos cambios y qué tipo de adaptaciones realizan para
atender las necesidades de cuidados de larga duracion.

MATERIAL Y METODOS

Con la intencion de profundizar en las vivencias se ha escogido un abor-
daje cualitativo. Este trabajo presenta las caracteristicas de una investigacion
hermenéutica, basada en la mirada filoséfica de Paul Ricoeur'!*, entendiendo
la hermenéutica como la perspectiva que pone de manifiesto el caracter narra-
tivo de la experiencia humana'®.

Diserio del estudio
Una vez analizada la literatura cientifica sobre los cuidados y el arte de
cuidar se disefi6 una entrevista semiestructurada en la que se abordaban tres

aspectos del cuidado a los que hemos denominado: tradicion (; Como se en-
tendia el cuidado hace anos en su familia? ;| Como lo percibe ahora?), respon-
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sabilidad (;De quién cree que es responsabilidad el cuidado?) y transmision
(¢ Quién le ensernio a usted como se cuida? ;A quién le gustaria transmitir su
forma de ver el cuidado?). Se recogieron también datos sociodemograficos
(edad, sexo, estado civil, nivel de estudios, tipo de convivencia, necesidad de
ayudas para el cuidado, tiempo que llevan en tratamiento de didlisis).

Poblacion y muestra

Los criterios de inclusion para formar parte de la muestra fueron estar en
tratamiento en el Programa de Hemodialisis Cronica o en el Programa de
Dialisis Peritoneal del Hospital General, y haber nacido entre 1932 y 1946.
La intencion era analizar el modo de pensar sobre el cuidado en las personas
mayores en dialisis que habian sido educados en una tradicion acerca del
cuidado, con un contexto historico, cultural y sociodemografico diferente del
actual.

Se realizaron entrevistas hasta conseguir la saturacion de datos, por lo que
la muestra fue universal y suficientemente representativa. En total se entrevis-
to a 9 hombres y 3 mujeres. Todas las personas entrevistadas necesitan diali-
sis para poder vivir, convirtiendo este tratamiento en un tratamiento crénico,
ya se trate de hemodialisis o de dialisis peritoneal.

Procedimiento

Tras obtener el consentimiento informado del Comité Etico de Investiga-
cion Clinica de 1a Fundacion de Investigacion del Consorcio Hospital General
Universitario de Valencia (01/2018), las entrevistas fueron grabadas en audio
y posteriormente transcritas en su totalidad. La duracién de las entrevistas
oscilo entre 12 y 20 minutos. Se utilizo un diario de campo in situ con anota-
ciones contextuales. Las entrevistas se realizaron entre abril y junio de 2018
en el Servicio de Nefrologia del Hospital General Universitario de Valencia.

Para el analisis se utilizé la comparacion constante junto al analisis linea
a linea.
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Mediciones. Plan de andlisis

El texto que se analiza ha sido tratado de la siguiente manera: en primer
lugar, se realiz6 una transcripcion cronologica de las entrevistas; es decir, las
transcripciones se realizaban en el orden de recogida, y se incorporaban al
texto las anotaciones del diario de campo junto a las reflexiones tedricas. En
segundo lugar se realiz6 la codificacion abierta: analisis linea por linea, exa-
men del documento entero y formulacion de preguntas utilizando el analisis
comparativo constante. Finalmente, se llevo a cabo una reflexion hermenéu-
tica, explorando la aparicion de temas y subtemas de relevancia que surgen
espontaneamente en las narraciones desde el andlisis del contexto social, his-
torico y personal.

Como medida de validez y coherencia interna dos investigadores ajenos al
estudio refrendaron los temas, categorias y subcategorias codificadas.

Consideraciones éticas

El estudio ha cumplido en todo momento con las consideraciones éticas
pertinentes y declara no tener ningin conflicto de intereses.

REesuLTADOS
Datos sociodemogrdficos (véase tabla 1)

La edad de los participantes fue de 59 a 84 afios, con estudios bésicos o
primarios. Mas de la mitad viven solos y tienen restricciones importantes
para las actividades de ocio, posiblemente debido a la propia técnica de did-
lisis. Practicamente todas las personas en hemodidlisis necesitan algin tipo
de ayuda para el autocuidado; mientras que las personas en dialisis peritoneal
son totalmente independientes para su autocuidado y para la realizacion de la
técnica. El tiempo que llevan en dialisis varia desde los 2 afios hasta los 17.
El 40 % de las personas entrevistadas iniciaron tratamiento renal sustitutivo
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con dialisis peritoneal para, posteriormente, pasar a hemodialisis (que es la
trayectoria habitual, ya que la técnica de dialisis peritoneal tiene un tiempo de
vida util diferente para cada persona).

TABLA 1
Datos sociodemogrificos'

DATOS Hemodidalisis (N=7) Didlisis peritoneal (N=5)
Edad Edad (69-84 afios) Edad (59-83 aios)
Género 85,7% Hombres 60 % Hombres

Tiempo que lleva en HD

Entre 2 afios y 17 afios

Entre 7 meses y 3 aflos

tecnologias?

Situacion laboral 100 % Jubilados 100 % Jubilados
0,
.. 71,42 % Casados 60 % Ca.sados
Estado civil 28.4 % Viudos 20 % Viudos
e 20 % Separados
o
A . 28,4 % Primatia 80 % Sin estudios
Nivel de estudios 14,2 % Secundaria 20 % Grado medio (FP)
57,14% Grado medio (FP) ’
Zona residencia 100 % Urbana 100 % Urbana
Pueblo/localidad 100 % Valencia 100 % Valencia
( Vive solo? 85,5 % No 14,5 % No
(Conoce y/o utiliza las nuevas 71.6 % No 28.4 % No

28,4 % Bastante bueno

71,6 % Bastante bueno (soy

(soy fuerte) fuerte)
14,2 % Simplemente bueno 85,8 % Simplemente bueno
(Como es su estado de salud? 14,2 % Regular 85,8 % Regular
28,4 % Precario 71,6 % Precario (he perdido
(he perdido mucho) mucho)
14,2 % Fatal 85,6 % Fatal
EPOC (1)
Corazon (13 casos) .
(Padece alguna enfermedad o Ceguera (1) II:ISI(I)IEZ;(; g;
problema de salud? Artrosis (1) Diabetes (1)
Parkinson (1)
Ietus (1)
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DATOS Hemodialisis (N=7) Didalisis peritoneal (N=35)

Dedica tiempo a su cuidado. ..

Revisiones médicas 100 % Si 100 % Si
Dieta adecuada 100 % Si 100 % Si
Higiene y aseo personal 71,6 % Si 100 % Si
Descanso/suefio 71,6 % Si 80 % Si
Medidas rehabilitadoras 71,6 % Si 80 % Si
Ejercicio fisico adecuado 85,8 % Si 85,8 % Si
Toma de medicacion adecuada 100 % St 100 % St
Ocio y actividades recreativas 42,86 % Si 60 % No
Relaciones afectivas y sociales 71,6 % Si 28,4 % No

Analisis narrativo de las areas propuestas (véase tabla 2)

TABLA 2
Resultados del analisis narrativo

Analisis del texto linea por linea y comparando constantemente las citas

Andlisis narrativo . . .
relevantes hasta elaborar las siguientes conclusiones para cada area propuesta.

Viven un cambio significativo, ya que crecieron en un modelo donde el
Tradicion cuidado era ejercido por las mujeres dentro de una familia extensa. Esta
tradicion del cuidado no puede mantenerse en la actualidad.

Describen como los vinculos del afecto y el carifio son los que favorecen
Transmision la transmision del cuidado y de su aprendizaje. Para esta generacion esta
transmision se representa en la figura materna.

Vivencian una dicotomia entre la necesidad de una responsabilidad publica,

Responsabilidad pero también privada o personal.

Area de Tradicion

Ante la pregunta de como percibian el cuidado antes hay muchas simili-
tudes en todas las narraciones. El eje central de sus recuerdos se basa en una
familia numerosa: padres, hermanos, hermanas, tios, tias, primos, primas. El
cuidado era ejercido por la figura materna en casi todos los casos; si esa figu-
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ra materna no estaba, este cuidado pasaba a manos de una tia o una hermana
mayor. Siempre era una mujer. A veces, esa mujer solo se llevaba unos pocos
afios con aquellos a los que tenia que cuidar:

Como mi madre falté me fui con mi tia, ella era la que me crio hasta que me
cas¢. HD3

Mi madre trabajaba... éramos siete hermanos...mi hermana mayor también
trabajaba y yo estaba a cargo de la tercera... yo tenia 7 afios, con que ti ve-
ras... DP3

Yo a los 7 afios ya estaba trabajando. DP1

También presenciaron como los abuelos en las familias gozaban de gran
respeto y consideracion:

En mi casa el mejor plato, el mejor sitio, lo mejor era para los abuelos. Mi ma-
dre dejaba lo que fuera por atenderlos. En mi casa se les tenia un gran respeto,
mi madre y mi padre siempre les preguntaban qué les parecia esto o aquello,
eso a mi se me ha quedado grabado. DP3

Yo he visto como mis padres cuidaban a sus padres, para ellos no era una obli-
gacion, era algo natural, que les nacia, eso es lo que yo he hecho luego cuando
formé mi familia. HD4

Sienten que en la actualidad ese respeto y esa naturalidad en el cuidado ya
no es lo que ellos vivieron. Ahora su familia estd también pendiente de ellos,
pero no conviven en el mismo domicilio y se ejerce un cuidado con mas des-

apego:

Yo cuidé a mi mujer hasta que faltd, fueron cinco afios durisimos, ella tenia
Alzheimer... ahora vivo solo, bueno mis hijas me han puesto un cuidador por
la noche, una chica viene por la mafana... se llevan mi dinero. Mis hijas me
llaman por teléfono, me preguntan cémo estds, esas cosas... pero yo es como
si estuviera solo. HD2

Yo vivo sola, pero es que yo quiero vivir en mi casa, mientras yo pueda, yo no
quiero ser una carga para nadie. Tengo mis ahorrillos y de ahi pago a una chica
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que me ayuda al aseo, con la compra, la comida esas cosas... Pero mientras yo
pueda quiero estar en mi casa y no molestar a mis hijas. HD3

De las entrevistas se deduce como ellos mismos han sido también cuidado-
res, saben lo que es cuidar, lo han practicado hasta que han podido. Su mayor
deseo es valerse por si mismos el méximo tiempo posible, ser autbnomos y
no depender de nadie.

Estas personas han vivido un cambio radical en tan solo una generacion.
Se ha pasado de asumir el cuidado de los mayores incluyéndolos en la dina-
mica familiar, compartiendo el domicilio y la vida cotidiana, a que el cuidado
les sea prestado en su propio domicilio, bien por la familia, bien, en muchas
ocasiones, con la ayuda indispensable de cuidadoras informales remuneradas.

La adaptacion a este cambio es dificil. La opcion a la que recurren consiste
en buscar un cuidado informal no familiar. Para ello ponen en juego todos sus
recursos economicos. Pero a pesar de poder tener este recurso la sensacion de
soledad prevalece.

Area de Transmisién

Cuando se les pregunta quién les transmitié como se cuidaba la respuesta
es unanime: la figura materna. Ademas, es la persona que mas influye y que
transmite valores como la paciencia, la abnegacion, la bondad y la generosi-
dad. También algunos hombres cuando escogen pareja es la mujer que eligen
la que se convierte en su referencia para el cuidado.

Por otra parte, a ellos les gustaria transmitir su vision del cuidado a su
familia mas cercana. Sobre todo como afrontan ellos la enfermedad. Esta in-
tencion de transmitir su vision del cuidado dota de sentido los esfuerzos por
afrontar la pérdida y la enfermedad de la mejor manera posible:

Mi madre era muy abnegada y tenia mucha paciencia, pues no se quejaba
nunca. Pendiente de los demés. HD3

Pues mi madre fue para mi algo fundamental, ;te quieres creer que a mis afios
aun me hace falta?. DP3

Me gustaria transmitirlo a mis nietos: en la vida hay circunstancias muy duras,
como la dialisis, pero hay formas de encontrar la fortaleza de seguir... HD2
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La transmision del cuidado se realiza mediante un vinculo de cuidado y
en el ambito familiar. Las personas mayores han aprendido de diferentes cir-
cunstancias, algunas de ellas muy adversas, y ese cuidado expresa valores
intangibles como la preocupacion, el carifio, la amabilidad, la paciencia, la
abnegacion o la generosidad.

Mi madre es la que mas me influyd. HD2

Yo creo que en mi familia fue mi madre, y no solo cuando era pequefia; me
influy6 también de mayor. HD3

Pues mi madre, desde luego. DP3

Con el paso del tiempo hay un relevo en la figura del cuidado, y suele ser
el conyuge (en este caso mayoritariamente las mujeres) quien se transforma
en la gran transmisora del cuidado.

Tengo a la mujer siempre pendiente de mi, tengo que avisarla cuando me
conectan y me desconectan. Ahora tiene que traerme y recogerme mi cuiiado
porque ya no puedo venir solo. HD7

Mi mujer sola no puede conmigo, asi que nos recomendaron a una persona,
estamos muy contentos con ella. Esta persona me ayuda a ducharme, a movi-
lizarme y a acostarme sobre todo... HD5

Area de Responsabilidad

Las personas mayores en dialisis sienten que el cuidado es cosa de todos:
casi todos creen que la Administracion publica es la maxima responsable de
sus cuidados, pero sienten que la sociedad no ve sus necesidades con la mis-
ma relevancia con que es vivida por ellos y sus familias:

Todos tenemos una responsabilidad. Yo siempre digo que la familia es la res-
ponsable principal del cuidado. Del cabeza de familia, claro, pero la sociedad
tiene una responsabilidad muy grande. DP3

Pienso que es la administracion la que debe de cuidar al enfermo. En esa ad-
ministracion entran los hospitales evidentemente. HD1
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El Estado tiene la responsabilidad de velar por quien necesita mas cuidados.
HD3

No es como antes, no es como yo lo he vivido. Yo asumi esa responsabilidad
(el cuidado) por inercia o por carifio o por lo que sea, y yo a mis padres no los
llevé a ningun sitio. HD2

Son personas que han trabajado mucho y sienten que han participado en
la construccion de una sociedad mejor. Un ejemplo que lo demuestra es que
ninguna de estas personas tiene estudios superiores; sus origenes fueron muy
humildes, todas tuvieron que trabajar desde muy jovenes, muchos han cui-
dado a sus padres o conyuges enfermos y todos han podido dar a sus hijos
estudios superiores universitarios (cosa de la que se sienten muy orgullosos).
Ahora sienten que son un “estorbo” para esa misma sociedad que han contri-
buido a construir.

Perciben ademéas como un logro poder desplazar la responsabilidad tra-
dicional que recaia en las familias y “liberar” asi a sus hijos y familiares del
cuidado. Aunque el cuidado estd siempre presente en el vinculo, si disponen
de los medios econdmicos necesarios, prefieren su independencia y autono-
mia antes que el cuidado por parte de un familiar.

Esta responsabilidad del cuidado, prefiero que mis hijas no las tengan conmi-
go. Yo prefiero pagarme una mujer. Porque ellas ya tienen su trabajo, y sus
hijos y yo... me niego mientras pueda. HD3

Yo tuve a mis padres conmigo hasta que murieron y eso con mis hijos no va a
pasar. Ellos ya no piensan asi. Nadie piensa ahora asi. No porque nos quieran
menos. Es la mentalidad de hoy. HD2

Reflexion hermenéutica de las narraciones
Se encuentran tres temas de especial relevancia que surgen reiteradamente

en las narraciones: “La soledad es muy mala”, “No quiero ser una carga para
mi familia” y desesperanza: “;Cuanto va a durar esto?” (véase tabla 3).
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TABLA 3
Resumen de los resultados del andlisis hermenéutico

Andlisis Hermenéutico
Aparecen 3 temas de manera espontanea en las narraciones y surgen del propio contexto del cuidado
en dialisis.

Tema 1. La soledad es muy mala

La vivencia de la soledad aparece con mucha frecuencia en las narraciones. Las personas mayores
buscan adaptaciones a su vida en dialisis creando relaciones en el contexto sanitario, pero la soledad
del hogar es vivida como una pérdida muy importante.

Tema 2. No quiero ser una carga para mi familia

El temor a la dependencia, la realidad del cuidado informal/familiar hace que las personas mayores
en dialisis intenten tomar medidas para paliar sus necesidades de cuidado de la forma mas auténoma
posible.

Tema 3. Desesperanza. ;Cudnto va a durar esto?
La incertidumbre del proceso cronico convierte el dia a dia de las personas mayores en dialisis en un
reto para mantener la esperanza de una vida digna.

Tema 1: La soledad es muy mala

Este tema surge con mucha frecuencia en las narraciones. Aunque no se
habia preguntado por ¢l explicitamente en las entrevistas cuando las perso-
nas comparan como vivieron el cuidado en su infancia, juventud y madurez
y como viven el cuidado en su vejez aparecen las expresiones acerca de la
soledad.

Hay que resaltar que mas de la mitad de las personas entrevistadas viven
solas; si a esto afiadimos la experiencia de ser viudo/a, de tener los hijos lejos
y la necesidad del tratamiento continuo de dialisis con toda la pérdida de sa-
lud conlleva, el sentimiento de soledad se agudiza.

En ocasiones, acudir a la propia terapia de hemodialisis o a las consultas
ambulatorias de Didlisis Peritoneal supone para estas personas un pequeio
respiro a su cotidiana soledad. El contacto continuado en el tiempo con el
personal sanitario se vuelve familiar debido a la cronicidad de la enfermedad.
También el contacto con otras personas enfermas en su misma situacion; so-
bre todo en hemodialisis, este compartir acrecienta el sentido de pertenencia.
Se felicitan las fiestas y cumpleafios, y se preocupan cuando hay algun sillon
vacio, o algin compafiero sufre un problema agudo. Pero esta interaccion
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no sustituye en modo alguno la sensacion de vivir esta etapa de sus vidas en
soledad.

Tema 2: No quiero ser una carga para mi familia

El fantasma de la dependencia ronda de cerca la vida de las personas ma-
yores en didlisis. La propia comorbilidad asociada a la terapia hace que se
sientan ain mas vulnerables si cabe. Tienen miedo de caerse, de perder au-
tonomia, de no poder realizar su propio autocuidado y tener que depender de
sus familias.

Si sus condiciones econdmicas lo permiten, toman medidas para paliar su
necesidad de cuidados. Mayoritariamente pagan a una cuidadora informal
y pactan con ella las condiciones del cuidado. Muchas veces es la propia
familia, sin que la persona que contrata a la cuidadora pida la opinion de la
persona mayor. Pero si pueden, las personas mayores prefieren escoger ellos
mismos a sus cuidadores informales y poder tener capacidad para decidir si
se sienten satisfechos con su eleccion.

Estas personas cuidaron a sus padres de una manera naturalizada, enten-
dian que existia un compromiso de cuidado entre generaciones. En estos mo-
mentos de sus vidas observan como la “mentalidad” acerca de la forma de
cuidar ha cambiado; ya nadie “siente” el compromiso de cuidar, las genera-
ciones mas jovenes no asumen el legado de cuidado, pero tampoco lo hace la
sociedad.

Tema 3: Desesperanza: jCuanto va a durar esto?

Afrontar la propia muerte y la de los demas es posiblemente el hecho mas
dificil de asumir para las personas mayores en didlisis. Estas personas, debido
a su avanzada edad o a otros problemas de salud, no tienen opcion al trasplan-
te renal. Esta situacion las aboca a la cronicidad de necesitar dialisis de forma
permanente y saben que no puede ser eterna, que tiene un final.

A veces, el deterioro fisico de los demads es un espejo en el que proyectan
su futuro a corto o largo plazo. Otras veces, el temor a una complicacion
con la fistula o el catéter les hace replantearse el sentido de continuar con la
terapia. Pero sobre todo el dolor y la inmovilidad que les provoca una gran
dependencia es lo que més desesperanza les causa.
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También la desesperanza se relaciona con la soledad. Las ganas de seguir y
afrontar todos los grandes y pequefos, pero cotidianos, retos de la dialisis son
mayores cuando la persona siente que su enfermedad esta siendo un ejemplo
de superacién para su familia y no un fastidio. Cuando miembros de esa fa-
milia (nietos, sobrinos, hijos, nueras o yernos...) van a recogerlos a la salida
de la sesion, o los acompaiian a las visitas domiciliarias y comparten con ellos
las tediosas rutinas del tratamiento se sienten menos desesperanzados.

Las personas mayores encuentran en muchas ocasiones muy dificil dotar
de significado a su experiencia en didlisis. Hay sentimientos contradictorios,
ya que saben que la didlisis les permite la vida, pero al mismo tiempo la con-
diciona. Esta supeditacion al tiempo de los desplazamientos y de las horas
conectados a la maquina de dialisis junto a los efectos secundarios de la pro-
pia didlisis, unidos a las importantes restricciones dietéticas y a las numerosas
medicaciones diarias que han de tomar, hacen que el tratamiento de didlisis a
lo largo de los afios sea causa de pérdida de esperanza, pues no existe mejora
posible, solo luchar por mantener una estabilidad.

Discusion

Hay varias implicaciones practicas de este trabajo que merece la pena des-
tacar. Por un lado, el cambio de modelo tradicional de cuidado en un espacio
tan corto de tiempo ha hecho que, como sociedad, no se hayan tomado las
medidas necesarias para adaptarnos a las necesidades emergentes de cuidados
de larga duraciéon. Los cambios en la estructura demografica que produce el
envejecimiento repercuten en todos los aspectos de la vida social, econémica
y politica, y también el tipo de cuidado que una sociedad necesita y/o ofrece'’.

El problema de la responsabilidad de la atencion y el cuidado de las perso-
nas que padecen enfermedades cronicas tiene una doble dimension: la publica
y la privada. Por un lado, el estado de bienestar proporciona servicios sanita-
rios y sociales a los ciudadanos con enfermedades cronicas a través de pro-
gramas y planes de actuacion, lo que conocemos por politicas publicas. Por
otro lado, encontramos a la persona enferma y su red social cercana de apoyo,
que pondran en marcha estrategias para atender el dia a dia de las necesida-
des, a través de lo que conocemos por autoatencion y cuidados informales'®.
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Investigaciones recientes subrayan que el 80,3 % de los pacientes en he-
modidlisis tiene algiin grado de dependencia para las actividades instrumen-
tales de la vida diaria (57,5 % en grado moderado/severo) y 40,8 % para las
actividades basicas para la vida diaria (9 % en grado moderado/severo). Por
lo que el miedo de estas personas a presentar en algin momento pérdida de
autonomia tiene una base muy real'’.

Las personas mayores en didlisis acusan este cambio de modelo e intentan
realizar adaptaciones como pueden. La primera y mas importante es el des-
plazar el cuidado que antes realizaba la familia al provisto por una cuidadora
informal no familiar. Por otro lado, no se puede responsabilizar del cuidado
exclusivamente a las familias. Como apunta Duran: “las administraciones
publicas solo intervienen directamente en una proporcion pequeia de las si-
tuaciones que requieren responsabilizacion del cuidado de terceros™'. Asi,
aunque el cuidado es un asunto comun, es una responsabilidad de todos. Este
olvido social de la importancia del cuidado hace mas hondo el sentimiento de
soledad y la desesperanza de las personas mayores en dialisis.

En recientes estudios el hecho de vivir solo y con sentimientos de soledad
se ha asociado independientemente con un mayor riesgo de mortalidad en las
personas mayores'®. En otras investigaciones las variables significativamen-
te asociadas con la soledad en los adultos mayores fueron: sexo femenino,
estado no casado, edad avanzada, ingresos bajos, nivel educativo bajo, vivir
sola, relaciones sociales pobres, pocas y de baja calidad, salud deficiente de
los pacientes y estado funcional deficiente!®. Casi todas corresponden a las
variables que emergen en la muestra de las personas entrevistadas.

También la incertidumbre se presenta como uno de los aspectos psicologi-
cos que mas preocupa a las personas en dialisis, asi como la soledad y la de-
pendencia que conlleva la comorbilidad®. Otros temas relevantes que surgen
de las revisiones cualitativas son: la apariciéon de un nuevo yo dependiente
de dialisis, una vida restringida, recuperar el control y las relaciones con los
profesionales sanitarios®'.

Por otro lado, el impacto emocional que la enfermedad renal y su trata-
miento tiene sobre las personas mayores es muy grande. Desde otros abor-
dajes cualitativos se han descrito tres tipos de impacto: el primero, cuando al
interactuar con los proveedores principales de cuidado sienten que su trata-
miento es una carga o una rutina; el segundo, enfrentarse a la organizacion
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del sistema sanitario, y el tercero es culpabilizarse a si mismos pensando que
se pudo haber evitado y tratar de construir un sentido a su enfermedad. Esta
situacion les lleva a sentir experiencias de abandono, soledad o alineacion®.

En otro estudio, las personas en didlisis destacan la relevancia de la di-
mension social de la enfermedad nefroldgica, al tratarse de una enfermedad
crénica que requiere un tratamiento constante y que, segun su percepcion, no
esta libre de cierto estigma social que puede afectar a la relacion con el entor-
no social o laboral. Seglin su experiencia, la dependencia del tratamiento de
dialisis supone una modificacion de la vida personal y familiar no solo de la
persona afectada, sino también de los cuidadores familiares, para quienes las
personas en dialisis reclaman una mayor atencion por parte del Sistema Sa-
nitario Publico?, asi como la necesidad de apoyo a los cuidadores informales
por parte de los profesionales sociosanitarios®.

Existe una necesidad urgente de generar reflexion y debate acerca de las
necesidades de cuidados de las personas mayores que tienen enfermedades de
larga duracion y, en concreto, las que se encuentran en tratamiento de dialisis.
Este trabajo plantea una orientacion del cuidado como un valor y un compro-
miso individual, familiar y social.

Una de las limitaciones de este estudio es que esta centrado exclusivamen-
te en las vivencias de las personas mayores en dialisis, y no se ha investigado
las percepciones de sus familiares y/o de las cuidadoras informales no fami-
liares. Estas perspectivas podrian ayudar a describir mejor la complejidad del
cuidado de larga duracion en la actualidad y quedan apuntadas para préximos
trabajos.
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