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RESUMEN

Introduccion: La enfermedad renal crénica (ERC) es una de las principales enfermedades crdnicas no transmisibles, que
afecta la calidad de vida de los pacientes y genera una carga significativa para sus acompafiantes. Este estudio abordé
la dimension subjetiva de la satisfaccion con la atencidn sanitaria, enfocandose en los acompafiantes de pacientes en
hemodialisis, reconociendo el papel crucial de las redes de apoyo y la necesidad de una atencion integral que trascienda
el aspecto clinico. Materiales y métodos: Se realizd una investigacién cualitativa con enfoque etnometodoldgico,
mediante un estudio de casos multiples. Se trabajé con una muestra no probabilistica de 12 acompafantes del servicio
de Nefrologia del Hospital "Juan Bruno Zayas" de Santiago de Cuba. Resultados: Los hallazgos revelaron un desgaste
emocional considerable en los acompafiantes, cuyos motivos de apoyo se basan principalmente en vinculos afectivos.
Se identificé una labor preventiva escasa en el primer nivel de atencién, lo que genera desinformacién y expectativas
desfavorables hacia el tratamiento. Discusidn: Se demostré la necesidad de una atencidn integral que incluya el bienestar
psicosocial de los acompafiantes, con énfasis en la comunicacién clara y programas de apoyo. Conclusiones: Se concluye
gue es urgente adoptar un enfoque sistémico e integrativo de la ERC, que potencie el apoyo al acompafiante como agente
crucial en el cuidado. Se requiere una accién coordinada del equipo multidisciplinario y una mayor concientizacién social
para lograr una atencion médica mas justa, accesible y centrada en la calidad de vida del paciente y su familia.
Palabras clave: satisfaccion del paciente, hemodialisis, acompafantes, atencion psicosocial, calidad de vida.

ABSTRACT

Introduction: Chronic kidney disease (CKD) is one of the leading non-communicable chronic diseases, affecting patients'
quality of life and placing a significant burden on their caregivers. This study addressed the subjective dimension of
satisfaction with healthcare, focusing on caregivers of hemodialysis patients, recognizing the crucial role of support
networks and the need for comprehensive care that transcends the clinical aspect. Materials and methods: A qualitative
study with an ethnomethodological approach was conducted using a multiple case study. A non-probability sample
of 12 caregivers from the Nephrology Department of the "Juan Bruno Zayas" Hospital in Santiago de Cuba was used.
Results: The findings revealed considerable emotional strain among the caregivers, whose reasons for providing support
are primarily based on affective bonds. Insufficient preventive care was identified at the primary care level, leading
to misinformation and unfavorable expectations regarding treatment. Discussion: The need for comprehensive care
that includes the psychosocial well-being of caregivers was demonstrated, with an emphasis on clear communication
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and support programs. Conclusions: It is concluded that it is urgent to adopt a systemic and integrative approach to
chronic kidney disease (CKD) that strengthens support for caregivers as crucial agents in care. Coordinated action by the
multidisciplinary team and greater social awareness are required to achieve fairer, more accessible, and quality-of-life
healthcare for patients and their families.

Keywords: patient satisfaction, hemodialysis, caregivers, psychosocial care, quality of life.

RESUMO

Introducdo: A doenca renal crénica (DRC) é uma das principais doencgas cronicas ndo transmissiveis, afetando a qualidade
de vida dos pacientes e impondo um fardo significativo aos seus cuidadores. Este estudo abordou a dimensao subjetiva
da satisfacdo com os cuidados de saude, com foco em cuidadores de pacientes em hemodidlise, reconhecendo o
papel crucial das redes de apoio e a necessidade de um cuidado integral que transcenda o aspecto clinico. Materiais
e métodos: Foi realizado um estudo qualitativo com abordagem etnometodolégica, utilizando um estudo de casos
multiplos. Uma amostra ndo probabilistica de 12 cuidadores do Departamento de Nefrologia do Hospital "Juan Bruno
Zayas" em Santiago de Cuba foi utilizada. Resultados: Os achados revelaram consideravel sofrimento emocional entre os
cuidadores, cujas razdes para prestar apoio baseiam-se principalmente em vinculos afetivos. Foi identificada insuficiéncia
de cuidados preventivos no nivel da atencdo primaria, levando a desinformacdo e expectativas desfavoraveis em relacdo
ao tratamento. Discussdo: Demonstrou-se a necessidade de um cuidado integral que inclua o bem-estar psicossocial
dos cuidadores, com énfase na comunicagdo clara e em programas de apoio. Conclusdes: Conclui-se que é urgente
adotar uma abordagem sistémica e integrativa para a doenca renal cronica (DRC) que fortaleca o apoio aos cuidadores
como agentes cruciais no cuidado. A acdo coordenada da equipe multidisciplinar e uma maior conscientizacao social
sdo necessarias para alcangar uma assisténcia a salde mais justa, acessivel e que proporcione qualidade de vida aos
pacientes e suas familias.

Palavras-chave: satisfacdo do paciente, hemodialise, cuidadores, cuidado psicossocial, qualidade de vida.
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INTRODUCCION

Las enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT) son una serie de patologias que afectan la salud de personas
de todas las edades, sin expectativa de cura, con evolucién que ocasiona deterioro progresivo de la salud, y
adicionalmente, representan la mayor carga de morbilidad y mortalidad de la poblacion mundial (Martinez-
Rojas; Ruiz-Roa, 2022). Para el afio 2022 (OPS, 2021), la enfermedad renal cronica (ERC), se consolidé como
una de las ECNT mas frecuentes, estimandose una morbilidad mundial de 850 millones de casos, con altas tasas
de mortalidad en las ultimas dos décadas, especialmente, en paises de ingresos medios y bajos, provocando
aproximadamente 2,4 millones de decesos anuales. A nivel mundial, es posible encontrar varias realidades
que desde el campo de las ciencias médicas se deben valorar: una poblacion envejecida que se incrementa
considerablemente, un aumento de estos pacientes con enfermedades cronicas a expensas de diabetes mellitus
(DM) e hipertension arterial, la presencia de mas de una enfermedad en un mismo paciente, el incremento
sostenido de los pacientes con enfermedad renal crénica (ERC)-muchos de los cuales requieren tratamientos
dialiticos o trasplante renal- y un subregistro de esta enfermedad, situacién de la que no escapa Cuba.

A pesar de sus ventajas, la Hemodialisis junto con la evolucidn clinica de la ERC, repercuten negativamente
no solo en el estado de salud fisica, también en la percepcién de calidad de vida (CV) y la sensacién de bienestar
de quien estd sometido a esta intervencion, incrementando en estos pacientes la probabilidad de presentar
ansiedad, sintomatologia depresiva, mayores percepciones de carga de la enfermedad, aparicion de disturbios
del suefio, en la funcidn sexual y la vitalidad, potenciados por los cambios que la adherencia al tratamiento de
Hemodialisis trae para su vida cotidiana. A lo largo de la evolucion conceptual del estado salud, se ha asignado
un alto impacto a la sensacion de bienestar presente en las dimensiones fisicas, espirituales, emocionales y
sociales, concibiendo el bienestar como el grado de satisfaccion con la vida, que incluye juicios valorados como
positivos predominando sobre los negativos, en relacién con las experiencias y vivencias previas, presentes y
futuras de cada sujeto, fortaleciendo las posibles implicaciones que tiene sobre la percepcion de calidad de
vida de sujetos con ERC en tratamiento con HD (OPS, 2021).

La hemodidlisis es un alternativa sanitaria que por si sola expone al paciente a diversas fuentes generadoras
de ansiedad, entre las que destacan la dependencia de una maquina vy el equipo multidisciplinario de salud,
restricciones hidricas y alimentarias, que cursan conjuntamente con aspectos propios de la ERC como el
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tratamiento poli-farmacolodgico e incerteza en el prondstico de vida, aspectos que consolidan el perfil de
situaciones a las que estd expuesto con regularidad, siendo situaciones que repercuten negativamente en la
sensacion de bienestar y la percepcion de calidad de vida del paciente con ERC en HD.

En este contexto resalta el papel de las redes de apoyo familiar y social en la atencién del paciente con
enfermedad crdnica. Gonzalez, citado en Revista Colombiana de Nefrologia del afio 2018, en las paginas 166
— 178, define la red de apoyo como "todo aquello que puede servirle de soporte al individuo, para resolver o
enfrentar sus problemas" y que "la pareja, la familia, el estudio, grupos religiosos, actividades determinadas,
etc. son elementos que forman parte del concepto de red" (Candelaria; Gutiérrez; Acosta; Labrador; Guerreiro,
2023). Esto denota una notable interrelacion entre las redes de apoyo vy la percepcién de felicidad de los seres
humanos, motivo que lleva a trabajar en su fortalecimiento.

Esta investigacion fue llevada a cabo en el Hospital General Docente “Dr. Juan Bruno Zayas” de la ciudad de
Santiago de Cuba. La institucion pertenece al segundo nivel de atencion en salud, donde se da solucién a cerca
del 15% de los problemas de salud de la poblacion y se ejecuta con todas las especialidades médicas, entre
ellas, la Psicologia, organizandose a través de la estructura hospitalaria.

El uso de indicadores de caracter subjetivo coadyuva en la mejor comprension de elementos que quedan
fuera del andlisis evaluativo de la atencién en salud, por ello se demanda a nivel internacional con el Objetivo
no. 3 de la Agenda 2030: Garantizar una vida sana y promover el bienestar de todos a todas las edades. En el
Banco de problemas del Ministerio de Salud Publica en Santiago de Cuba (MINSAP, 2024), se establece como
el Objetivo No. 1: Incrementar el estado de salud de la poblacion y su satisfaccion con los servicios, dentro del
mismo se aprecia el punto 1.6 que aboga por la necesidad de seguir perfeccionando la Estrategia Nacional
de Gestidn de la Calidad en el sector Salud y se plantea que aun hay deficiencias en el control metroldgico,
Normalizacion y Calidad en los Servicios de Salud.

Considerando lo anteriormente enunciado, denota la objetividad de la imperiosa necesidad de seguir
profundizando en estudios de la psiconefrologia, que permitan perfeccionar el sistema de acciones que
faciliten la busqueda de mejor calidad de vida en los sujetos con ERC, para lograr una mejor adaptacion a la
enfermedad, una mayor adherencia al tratamiento y su integracion social, lo que hace necesario potenciar
toda aquella dimension que viabilice el logro de un Bienestar Psicoldgico; todo ello sumado a los resultados de
la revision documental y las intervenciones realizadas que nos conllevan a plantear que existe la necesidad de
caracterizar ladimension subjetiva de la satisfaccion con la atencidn sanitaria desde la postura del acompafiante
de estos pacientes renales.

Con el Objetivo de caracterizar la satisfaccion con los servicios sanitarios, en los acompafiantes de pacientes
con Enfermedad Renal Crénica, de la sala de Hemodidlisis del Hospital Clinico Quirurgico "Juan Bruno Zayas"
de Santiago de Cuba.

MATERIALES Y METODOS

La investigacion tiene un enfoque cualitativo, para develar aspectos subjetivos de la satisfaccion, en este caso
relacionados con la atencion sanitaria. No representar en niveles la categoria de analisis, ni estandarizar resultados,
reflejar la dindmica que conforma a las expresiones de la satisfaccién desde la perspectiva de los implicados.

En todo momento, se trabajé con la premisa de un sujeto con un desempefio activo en el proceso de
investigacién facilitando la obtencidon de mejores resultados, ayudandoles a crear una vision critica y autocritica
de las vivencias referidas a la atencidon médica que reciben, siendo Util no solo para ellos, sino también para el
sistema de salud, en pos de mejorar los procedimientos asistenciales.

La teoria asumida permitio la utilizacion de técnicas abiertas que aportan resultados interpretativos y no
limitan a los sujetos en estudio. Se favorecid el andlisis dindmico de todos los procesos psicoldgicos implicados
en la satisfaccion, digase, motivos, percepcién, expectativas.

Con la etnometodologia como enfoque, con el objetivo de develar como los sujetos estudiados les adjudican
sentidos y significados a las vivencias experimentadas, no solo indagar o comprobar las regularidades que
caracterizan el proceso, sino también dar cuenta de la relacion dialéctica existente, que producen dichas
vivencias de satisfaccién o insatisfaccion.

La estrategia metodoldgica seguida fue el estudio de casos multiples, varios casos de manera simultdnea por
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lo que posibilitd explorar, describiry explicar el fendmeno de la satisfaccion, siempre desde las particularidades
individuales de cada uno de los sujetos investigados, y no construir resultados desde una Unica visidon conjunta
de este grupo de personas

Se trabajé con acompafiantes de los pacientes del Servicio de Nefrologia en el Hospital Clinico Quirurgico
"Juan Bruno Zayas”, con una muestra total de 12. Se realizd un muestreo no probabilistico y un estudio de
casos multiples en funcidn de la capacidad de recoleccién y andlisis del contenido evaluado.

Categorias de analisis e indicadores
Satisfaccién:

. Expectativas.

e Percepcion.

. Motivo.

. Vivencias.

Procedimientos y técnicas

. Para la recoleccion de la informacion.
a) Revision de documentos

b) Observacion

La observacion se convirtié en una herramienta esencial en el desarrollo de la investigacion para develar
elementos sustanciales derivados del propio proceso, como método y técnica de auxilio para la investigacion y
contrastacion, a la hora de realizar una triangulacién que permitié profundizar en los resultados.

c) Entrevista

Develar el comportamiento de los indicadores en acompafiantes de pacientes hemodialiticos, para describir
la satisfaccion con la atencién en salud desde lo psicolégico.

. Para el andlisis de la informacion.

Andlisis de contenido

RESULTADOS

Las entrevistas mostraron con claridad que la enfermedad no solo afecta al paciente, sino que también
genera un desgaste emocional considerable en el acompafiante. No es solo una condicion médica, sino
que impacta profundamente la vida social, emocional y econdmica de las personas. Las dificultades con el
tratamiento, el miedo a la muerte, la incertidumbre del futuro, las limitaciones fisicas y el estigma social son
factores influyentes en el tratamiento.

Los resultados mas generales denotaron primeramente que existe una escasa labor en el primer nivel de
atencién con respecto a las enfermedades renales, lo que ocasiona que la percepcidn del riesgo disminuya
y la desinformacién aumente. Esto provocd en muchos casos que las expectativas con el tratamiento sean
desfavorables.

Se encontré ademas que los motivos de los acompafiantes tienen un basamento mayormente emocional,
puesto que en la mayoria de los casos pondera el amor filial o de pareja. Elloimpulsay regula el comportamiento
del acompafiante en funcién de lograr una sinergia con el personal asistencial, asi como lograr una mejor
adaptacion al tratamiento en el contexto de la atencion a pacientes renales.

DISCUSION

Queda demostrada la necesidad de una atencion integral que incluya el bienestar de los acompafiantes,
no solo de los pacientes; la comunicacion y la informacién son elementos cruciales para la satisfaccion de los
acompafiantes y la gestion de la enfermedad, se necesitan programas de apoyo para los acompafiantes que
les permitan afrontar las dificultades y fortalecer su resiliencia, lo que influye directamente en el significado y

la aplicacién practica de los resultados obtenidos.
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El sistema de salud debe ir mas alld de la atencion médica dentro del hospital, brindando apoyo psicosocial,
seguimiento en la comunidad. Un sistema de salud que brinde atencion integral y apoyo continuo, que ofrezca
atencion en todos los niveles de atencion y brinde apoyo a los pacientes y sus familias durante todo el proceso
de la enfermedad. Ello repercute en el accionar mas alld de los horizontes practico — axiolégicos el nivel de
atencion, procurando salvas de sesgos de acciones metodolégicas en el nivel primario de atencién sanitaria,
siempre en funcion de la mejor prevencion de la enfermedad y readaptacion social.

La falta de apoyo psicosocial y recursos socioecondmicos exacerba el impacto negativo de la enfermedad
renal. Es crucial abordar la necesidad de apoyo emocional, herramientas para gestionar el estrés, educacién
sobre la enfermedady sus tratamientos, acceso a servicios de salud de calidad y programas de apoyo financiero.

La enfermedad renal no es solo una condicién médica, sino que impacta profundamente la vida social,
emocional y econdmica de las personas. Las dificultades con el tratamiento, el miedo a la muerte, la
incertidumbre del futuro, las limitaciones fisicas y el estigma social son solo algunos ejemplos de los desafios
que enfrentan los pacientes.

CONCLUSIONES

El andlisis de estos indicadores nos Ileva a comprender que en los acompafiantes de pacientes del servicio
de hemodidlisis se evidencia una satisfaccion notable. Lo que nos conlleva a reconocer que:

. El papel del acompafiante es crucial en el proceso de la enfermedad, por tanto, se debe brindar apoyo,
ventilar sus necesidades y ofrecerles herramientas para el cuidado de su salud.

. Es de gran urgencia abordar la enfermedad renal de una perspectiva sistémica, integrativa, donde
incluya los aspectos, fisico, emocional y social de la familia y el paciente con el objetivo de potenciar modelos
de afrontamiento y mejorar su calidad de vida.

. La situacion actual del sistema de atencién médica, la falta de acceso a medicamentos e insumos y la
dificultad para acceder a una atencion superior requieren una accion en funcion del equipo multidisciplinar
para la consecucién de una medicina mas social.

Es fundamental que la sociedad se concientice sobre las necesidades de las personas que viven con
enfermedades crénicas y sus familias, y se trabaje para ofrecer una atencién médica mas justa y accesible.
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