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RESUMEN

Fundamento. Conocer en profundidad las vivencias y
necesidades de pacientes en didlisis con el objetivo de
identificar los puntos criticos del proceso de atenciéon y
elaborar propuestas de mejora.

Métodos. Estudio cualitativo realizado a partir de 22 en-
trevistas semiestructuradas con pacientes en hemodia-
lisis y didlisis peritoneal, del Servicio Andaluz de Salud.
Analisis de discurso, utilizacién del modelo SERVQUAL.
Triangulacion de resultados.

Resultados. Los pacientes describen la fase de diagnos-
tico como el momento mas duro por la necesidad de
aceptacion de la enfermedad. Durante la hemodidlisis, se
constata tanto reacciones de adaptacién positiva como
la percepcion de una disminucién de la calidad de vida.
La técnica de dialisis peritoneal se valora positivamente
por permitir una mayor independencia, pese a requerir
una mayor responsabilidad de autocuidado. El contacto
con una asociacién de afectados o la disposiciéon de un
servicio de atencidn psicoldgica se valoran como ele-
mentos de ayuda en el proceso. Respecto a diferentes
dimensiones del modelo SERVQUAL, se valora el trato
humano y la competencia profesional. Los puntos criti-
cos son: la falta de coordinacion, el mal funcionamiento
del transporte y la falta de transparencia en la gestion de
las listas de espera. Se sefnalan deficiencias en el trato a
cuidadores informales y en el nivel de conocimiento de
profesionales de otras areas diferentes a de la Nefrologia.

Conclusiones. Desde la perspectiva de los pacientes
nefrolégicos, la atencién a los aspectos psicosociales,
la mejora de aspectos organizacionales como el trans-
porte, asi como una mayor atencion a los cuidadores
informales se identifican como propuestas prioritarias
para una mejora del proceso de didlisis.
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ABSTRACT

Background. To determine the experiences and needs
of patients on dialysis, in order to identify critical
points of the care process and develop proposals for
improvement.

Methods. Qualitative study using semistructured inter-
views with 22 patients on hemodialysis and peritoneal
dialysis, from the Andalusian Health Service. Discourse
analysis, using the SERVQUAL model. Triangulation of
results.

Results. The diagnostic stage is described as the hard-
est moment as it requires acceptance of the disease.
During hemodialysis, we see both positive adaptation
and the perception of a diminished quality of life. The
technique of peritoneal dialysis is evaluated posi-
tively, enabling greater independence, despite requir-
ing more responsibility for self care. The contact with
patients’organizations or the provision of a counseling
service are valued as an aid in the process. With respect
to different dimensions of the SERVQUAL model, human
treatment and professional competence are valued. The
critical points are lack of coordination, malfunctioning
of transportation and lack of transparency in the man-
agement of waiting lists. Shortcomings in dealing with
informal caregivers and the level of knowledge of pro-
fessionals from areas other than Nephrology, also ap-
pear as deficiencies.

Conclusions. The main proposals for improving the di-
alysis process are: attention to psychosocial aspects,
the improvement of organizational aspects such as
transport, and greater attention to informal caregiv-
ers.
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INTRODUCCION

En las sociedades contemporaneas, la
atencion a enfermedades crénicas adquie-
re una relevancia cada vez mayor y plantea
nuevos desafios a la planificaciéon de los
procesos sanitarios'. Aparte de indicado-
res como competencia técnica o rapidez
de respuesta, el término “calidad de vida”
aparece como un concepto relevante?. En
este sentido, se amplia el foco de una aten-
cion centrada en la competencia profesio-
nal y rapidez de resolucién a la inclusién
de factores como el trato, la consideraciéon
de aspectos emocionales y psicosociales y
la equidad en el acceso. La inclusion de la
perspectiva de los pacientes en el proceso
de disefio e implantacién se considera un
elemento relevante en una atencién sanita-
ria que comprende al usuario como “centro
del sistema”™*.

El proceso asistencial de didlisis requie-
re una atencion sanitaria prolongada y con-
tinuada. En la bibliografia especializada,
se encuentran diferentes trabajos®™® que
analizan la interrelacion entre calidad de
vida percibida y tratamiento nefrolégico,
estableciendo comparaciones respecto a la
calidad de vida en diferentes modalidades
de dialisis (hemodialisis hospitalaria, dia-
lisis peritoneal)” * y entre didlisis y trans-
plante> 8 %, Algunos autores®*?? centran su
andlisis en la presencia de depresiones u
otras alteraciones del estado emocional
de los pacientes en didlisis, asi como la in-
fluencia de la duracién del tratamiento en
la vivencia psicosocial”!¢®, Las diferencias
en la calidad de vida segin procedencia
cultural* o edad?®, la percepciéon de dolor
durante el tratamiento®, asi como la viven-
cia de los cuidadores y familiares®*? cons-
tituyen otros puntos de interés. En algunos
textos!**0 se puede encontrar un analisis
de diferentes momentos del proceso asis-
tencial, asi como de distintos modelos or-
ganizacionales de atencion.

Desde la consideracion de la metodo-
logia cualitativa como herramienta valida
para conocer en profundidad las opinio-
nes, sentimientos y expectativas de los pa-
cientes?!, en el presente estudio se han rea-
lizado entrevistas semiestructuradas con
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pacientes. Aparte de preguntas enfocadas
a conocer la vivencia emocional y psicoso-
cial de la enfermedad y del tratamiento, la
investigacion se centra en el conocimiento
de fortalezas, debilidades y propuestas de
mejora en diferentes momentos del proce-
so asistencial.

METODOS

Tras obtener la aprobacién del Comité
de Investigacion de la Escuela Andaluza
de Salud Publica, se inici6 el estudio, rea-
lizando un muestreo intencional de 22 pa-
cientes: 18 pacientes en tratamiento con
hemodidlisis, 1 paciente en didlisis perito-
neal y 3 pacientes en didlisis peritoneal con
cicladora. Se realizaron por tanto 22 entre-
vistas semiestructuradas. Todas las perso-
nas entrevistadas habian sido tratadas por
el Sistema Sanitario Pablico de Andalucia,
y fueron contactadas a través de hospita-
les o centros periféricos de dilisis en los
que estaban recibiendo tratamiento. Se
entrevistd a mujeres y hombres de edades
entre los 26 y 79 aiios que provenian tanto
del medio rural como urbano. Asimismo,
se intent6 recoger la experiencia de situa-
ciones diferentes respecto al tiempo de
tratamiento con la didlisis (de pocos meses
a 15 anos), asi como respecto al momento
en el proceso asistencial (personas en lista
de espera para un transplante, personas
transplantadas y pacientes sin posibilidad
de transplante). Como criterio de inclu-
sion, se defini6 ser paciente en proceso de
hemodialisis o didlisis peritoneal, estable-
ciendo como criterio de exclusioén tener un
estado de salud fisica o psiquica demasia-
do delicado para participar en proceso de
entrevista, pudiendo poner en peligro la
integridad fisica o psiquica del paciente.

Las entrevistas se realizaron en centros
de dialisis y en el domicilio de los pacien-
tes, en varias provincias de la Comunidad
Auténoma andaluza. Todos los participan-
tes dieron su consentimiento informado,
que fue verbal y se grab6 al comenzar las
entrevistas.

Después de transcribir las entrevistas,
se realizé un andlisis de contenido triangu-
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lado por diferentes miembros del equipo
investigador, estructurando la informacién
obtenida siguiendo las dimensiones del
modelo SERVQUAL (accesibilidad, trato,
comunicacién, competencia, capacidad de

Tabla 1. Dimensiones de analisis

respuesta, tangibilidad)* (Tabla 1). El pro-
ceso de triangulacion se ha realizado entre
las personas investigadoras del estudio y
con los resultados de otros estudios de la
bibliografia disponible.

Dimension

Categorias

Tipo de tratamiento

Hemodialisis
Diélisis peritoneal
Diélisis peritoneal con cicladora

Momento en el proceso asistencial

En espera de transplante
Transplantados
Sin posibilidad de transplante

Duracion de la hemodidlisis

¢ Primeros meses del proceso de hemodidlisis

Mas de un afo en proceso de hemodialisis

Caracteristicas sociodemogréficas

Sexo
Edad
Lugar de residencia (urbano / rural)

Aspectos del proceso asistencial segiin el modelo
SERVQUAL

Accesibilidad

Trato

Comunicacién
Competencia
Capacidad de respuesta
Tangibilidad

RESULTADOS

Vivencia general de la enfermedad
y del tratamiento

En los relatos de las personas entrevis-
tadas, se pueden identificar experiencias
diferenciadas segiin el momento en el pro-
ceso asistencial y segtn la técnica de diali-
sis (hemodidlisis o didlisis peritoneal).

Segin los participantes del estudio, el
proceso asistencial se suele iniciar por la
percepcion de sintomas y un primer con-
tacto con el centro de Atencién Primaria o
por una deteccién del problema en un in-
greso hospitalario ajeno a la enfermedad
nefrologica. Ante la sospecha diagnéstica,
comienza un proceso de derivacion y rea-
lizacion de pruebas por consultas externas
de Atencion Especializada. En consecuen-
cia del caracter difuso de la sintomato-
logia, en algunos casos el proceso de de-
teccion, se dilata en el tiempo. Después de
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establecerse el diagnéstico, no todos los
pacientes inician enseguida un tratamien-
to de didlisis, produciéndose en algunos
casos periodos prolongados de latencia
o de tratamiento farmacolégico. Algunos
pacientes combinan contactos con la asis-
tencia publica y privada, especialmente en
la primera fase de deteccion y diagnéstico.

Es el momento en el que se comunica la
necesidad de iniciar un tratamiento de diali-
sis el que los pacientes viven con un mayor
grado de angustia. Los participantes nom-
bran como un momento de impacto espe-
cial el primer contacto con la sala de hemo-
dialisis. En caso de la didlisis peritoneal, la
angustia se centra en la responsabilidad del
manejo correcto de la maquinaria y del man-
tenimiento de la higiene. A modo general, los
entrevistados describen la dificultad de asu-
mir una dependencia prolongada de un tra-
tamiento periddico y las consecuencias que
tendra para su vida personal y profesional.
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Anexo 1. Valoracion del tratamiento por tipo de didlisis

Tipo de dialisis

Experiencias

Hemodialisis

Primer contacto

“Lo que yo vi alli de tanto enfermo yo no, yo no, yo decia, si Dios me va a tener en esta md-
quina muchos anos que me muera antes, porque eso, como alli se ve de todo, no porque estén
mal atendidos..., sino porque, pues, hay unos mejores, unos peores, unos mds jovenes, unos
mas viejos, entonces, ti después de que estds desmoralizada te ves en este sitio”.

“Se me cayé el cielo encima... nerviosa, llorando mucho. (...) Yo pensaba que esto, toda la
vida tenia que estar con tratamiento y que nunca tendria que llegar a esto, porque yo no lo
conocia. Estds tranquila en tu casa, tu vida, tu marido, tu casa, tu nifia y ahora estar asi, pues
te cambia... la vida te cambia totalmente”.

Vivencia de la hemodialisis
“Yo tengo una didlisis muy buena. Ah, ya me habrds visto dormir. Siempre estoy durmiendo
las cuatro horas”.

“La mdquina... me mareo un poquillo, me dan calambres”

Calidad de vida
“Yo siempre era una persona que viajaba mucho (...), pues bien, y ahora ya te ha cambiado
la vida, ahora ya... estds atada a una mdquina, ;no?”

“En calidad de vida, yo al menos ahora puedo comer de todo un poquito pero como, y antes
era, no podia, no sabia qué tomar, en fin, o sea, que prefiero la didlisis porque al menos me
llevan controlado en todo”.

Sintomas depresivos

“Porque hay momentos que yo, pues, pues casi caigo en una depresion porque yo me encuen-
tro con cincuenta y ocho arnos que tengo, invalida y dependiendo de los demds, y a mi eso
me duele y lloro”.

Diélisis peritoneal

Comodidad

“La verdad es que estoy contenta, luego, la comodidad de hacértelo en tu casa, el no tener
que... que estar un dia si y otro no esperando alli a que te puedas meter en la mdquina, a estar
cuatro horas alli; a..., jentiendes?, que para mi es muy comodo conectarme todas las noches
a la mdquina, que yo me acuesto a dormir tranquilamente”.

Autonomia
“Si, es que yo no aguanto que me pinchen, ir un dia si y un dia no a que me pinchen, ademds
esto da, da mds autonomia, hasta para poder estar trabajando”.

Responsabilidad

“Pues, yo ya sabiendo... siempre teniendo la limpieza que hay que tener. Con todo, con la
casa, con el cuerpo y con todo, con todo porque es que esto tiene un defecto, que coges unas
infecciones, jpufl, que son muy grandes”.

Después de un tiempo de tratamiento,
la mayoria de las personas entrevistadas
relatan haber vivido un proceso de adapta-
cioén y asuncion de la enfermedad, en la que
la presencia de “la mdquina” pasa de vivir-
se como una amenaza a percibirse como
una ayuda y garantia. Los entrevistados
destacan la importancia de recibir apoyo y
comprension por parte de los profesiona-
les sanitarios especialmente en esta fase
del proceso.

Respecto al proceso de hemodialisis, se
observan vivencias diferenciadas. Mientras
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algunas personas experimentan el tiempo
de conexién a la maquina con tranquilidad,
que les permite descansar, leer o dormir,
otros pacientes dicen percibir dolores y
mareos, asi como haber tenido problemas
con las fistulas. Algunos pacientes, ante
todo mujeres, sefialan que les angustia el
tiempo que tienen que pasar conectadas
a la maquina por tener que dejar desaten-
didas otras obligaciones y responsabilida-
des. La comunicacién con los otros pacien-
tes en la sala alivia la percepcién de tiempo
de conexién a la maquina. Asimismo, se
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percibe con agrado la posibilidad de cam-
biar de centro para poder continuar el pro-
ceso de didlisis en el lugar de vacaciones.

En la mayoria de los pacientes, incluso
en aquellos que perciben la hemodialisis
como elemento de garantia en el proceso
de enfermedad, se puede observar un au-
mento de la desmotivacién y angustia con-
forme se va prolongado el tiempo de su apli-
cacion. Como inconvenientes se nombra la
restriccion en la libertad de movimiento y
el control en la alimentacién e ingesta de
liquidos que requiere. Una preocupacion
anadida constituyen los efectos secunda-
rios a largo plazo del tratamiento de hemo-
dialisis en el organismo.

Ante la percepcion de una disminucion
de calidad de vida, se observan diferentes
grados de adaptacioén emocional a la situa-
cion que llegan desde intentos de asuncion
y resignificaciéon positiva hasta la presen-
cia de estados depresivos.

Respecto a la didlisis peritoneal, tanto
con el método convencional como con ci-
cladora, se destacan como ventajas la posi-
bilidad de realizarla en casa, poder adaptar
su realizacion a los horarios propios, poder
irse de vacaciones sin dependencia de un
centro de didlisis y no tener que cuidar la
alimentacion y la ingesta de liquido. La ma-
yoria de los pacientes dicen ser capaces
de dormir durante la aplicacién, mientras
algunas personas sefalan experimentar
dolores. Una preocupacion afnadida es la

Tabla 2. Aspectos sociales

limpieza adecuada del dispositivo para evi-
tar infecciones. Los pacientes dicen sentir
una cierta intranquilidad, especialmente
en los primeros dias, por tratarse de un tra-
tamiento que requiere una responsabilidad
propia, hasta poder comprobar el funciona-
miento correcto de la maquina (Anexo 1).

En ambos grupos de pacientes, en in-
dependencia de la técnica usada, se nom-
bra como una preocupacién central los
tiempos de espera prolongados para un
transplante, asi como el riesgo de rechazo
y necesidad de un nuevo transplante. No
disponer de informacién sobre la gestion
de las listas de espera se identifica como
un factor que puede contribuir a una sensa-
cion de angustia en la vivencia del tiempo
de espera.

Ademas, los entrevistados destacan
la relevancia de la dimensién social de la
enfermedad nefrolégica, por tratarse de
una enfermedad crénica que requiere un
tratamiento constante y que, segiin su per-
cepcion, no esta libre de un cierto estigma
social que puede afectar a la relacién con
el entorno social o laboral. Segtin su expe-
riencia, la dependencia del tratamiento de
didlisis supone una modificacién de la vida
personal y familiar no s6lo de la persona
afectada, sino también de los cuidadores
familiares, para quienes los participantes
del estudio reclaman una mayor atencién
por parte del Sistema Sanitario Pablico (Ta-
bla 2).

Influencia en la vida familiar

“Yo tengo dos nirios y tengo que dejar mi casa abandonada: mi marido, mi casa, mis ninos”.

Influencia en la vida laboral

“Es muy dificil que a una persona con una enfermedad cronica te contraten, vamos y las relaciones de parejas, pues
igual, no es facil que una persona quiera acarrear, entre comillas, contigo”.

Estigma social

“Hay enfermedades que presume la gente, presumen como si fueran elegantes, como si fuera de, de gente bien y
hay otras cosas que se avergiienzan de decirlo, ;por qué?, porque eso es asi. Esta es de las que nadie quiere que se
enteren, ésta es la que nadie quiere que se enteren y lo primero que piensan, instintivamente, es menos mal que no

lo tengo yo”.
Vivencia de los cuidadores informales

“Yo creo que en el Servicio de Asistencia Sanitaria deberia haber ayuda psicologica para los familiares, porque es

que estamos muy desamparados”.
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Como estrategias relevantes para una
mejora de la calidad de vida y aceptaciéon
de la enfermedad se nombra el servicio
de apoyo psicologico y el contacto con
una asociacion de afectados. Asimismo, se
menciona la importancia de poder dispo-
ner de ayudas para sobrellevar los aspec-
tos sociales de la enfermedad.

DIMENSIONES DEL PROCESO
ASISTENCIAL

Aparte de describir la vivencia general
de la enfermedad y del tratamiento recibi-
do, los entrevistados mencionan diferentes
aspectos del proceso asistencial que se
analizaran siguiendo las dimensiones del
SERVQUAL*,

Accesibilidad

La mayoria de los entrevistados coin-
ciden en una evaluacién positiva respec-
to a la accesibilidad, sintiéndose tratados
como “pacientes preferentes” por el Sistema
Sanitario Pablico. La posibilidad de realizar
consultas y pruebas en los mismos centros
de dialisis, sin tener que acudir a la con-
sulta del especialista, se percibe como una
ventaja. Los pacientes en didlisis perito-
neal valoran positivamente la posibilidad
de contar con personal técnico de la em-
presa que facilita los instrumentos para
consultar dudas sobre su funcionamiento.
A su vez, algunos pacientes sefialan que la
experiencia de dificultad de acceso a los
especialistas les llevo a un uso del “atajo” a
través de los servicios de urgencias.

Cortesia

En general, se constata una buena cali-
dad de trato por parte de los profesionales.
Por el caracter de enfermedad crénica que
requiere tratamiento continuado, los pa-
cientes nefrolégicos entrevistados otorgan
un alto nivel de importancia al trato huma-
no, a la capacidad de empatia y a la aten-
cion a aspectos emocionales. A diferencia
de una evaluacioén positiva del trato recibi-
do como pacientes, éstos mismos sefialan
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un menor nivel de atencién, especialmen-
te por parte del personal administrativo,
hacia los familiares que les acompafnan
durante las estancias hospitalarias, deman-
dando una mejora del trato y de la atencién
a sus necesidades especificas.

Comunicacion

Los pacientes coinciden en la per-
cepcion de haber obtenido informacién
adecuada sobre la enfermedad y sus tra-
tamientos. Destacan la relevancia de un
alto nivel de informaciéon y la posibilidad
de participar en los procesos de toma de
decisién. Asimismo, valoran positivamente
el grado y la calidad de informacién hacia
familiares y cuidadores. A la vez, identifi-
can algunas lagunas informativas sobre el
proceso de transplante y el funcionamiento
de la lista de espera y los criterios de selec-
ci6én, demandando una mayor informacién
sobre estos aspectos.

En general, los entrevistados dicen ha-
ber tenido oportunidad de expresar sus
dudas. Sin embargo, también se mencionan
algunas dificultades en plantear preguntas,
por propia inseguridad, o por miedo de no
entender la respuesta del médico. La prac-
tica de un intercambio de informacion en-
tre pacientes se percibe como una ayuda
para despejar inquietudes sobre el autocui-
dado y la seguridad de la maquinaria.

Competencia

Se puede observar un alto grado de
confianza en la competencia profesional de
los especialistas. Sin embargo, se constata
una falta de conocimientos sobre las ca-
racteristicas especificas de la enfermedad
y un mayor riesgo de errores en profesio-
nales sanitarios ajenos a la especialidad de
Nefrologia. Los pacientes responden a es-
tas experiencias con un aumento del grado
de alerta, asumiendo parte de la responsa-
bilidad de control.

Se expresa la expectativa de una mayor
formacién de los profesionales de otras
areas sanitarias sobre las necesidades de
los pacientes nefrolégicos, asi como una
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mayor dotacioén de recursos en la investiga-
cion, para facilitar un avance en el estado
de conocimiento sobre la enfermedad y sus
posibilidades de tratamiento.

Capacidad de respuesta

Los pacientes entrevistados critican el
alto grado de variabilidad en la capacidad
de respuesta y tiempos de espera. Mientras

algunos pacientes no han encontrado di-
ficultades en el proceso de citacién, otros
destacan tiempos de espera prolongados
en el proceso de realizacion de pruebas,
asi como una falta de coordinacién entre el
momento del ingreso hospitalario y la inter-
vencion quirtrgica. En cambio, se observa
un mayor grado de satisfaccién respecto a
la periodicidad de las citas de seguimiento.

Anexo 2. Valoracion de la calidad de atencién por dimensiones del modelo SERVQUAL

Dimensiones del
SERVQUAL

Experiencias

Accesibilidad

Facilidad en el acceso
“Te acercas enseguida y te atienden enseguida, no tienes problemas de ningin tipo, cualquier
momento, cualquier cosa, llegas y te atienden enseguida, o sea, en eso no hay problemas”.

Cortesia

Trato recibido

“Y, luego, la atencion, buenisima, pero por todas las partes, tanto por las empresas que nos
sirven los productos, como por el hospital, la atencién maravillosa”.

“Estan pendientes de ti, si necesitas algo no tienes nada mds que mirarlos, ellos estan aqui en-
cima... pero... los médicos, los especialistas, no, no he tenido con ninguno, ningiin problema,
al contrario, muy bien con ellos”.

Comunicacion

Grado de informacion recibida
“Si, a mi me han dado informacion sobre los sistemas de didlisis, me han dado informacion
sobre trasplante y me han dado, o sea, yo, yo no puedo decir que tengo quejas”.

“¢Tiene, usted, informacién sobre c6mo funciona la lista de espera?”

“No, yo ya no”.

“Y, ¢le gustaria saberlo o...”?

“Pues si..., me gustaria porque a ver quién trasplantan antes, a ver quién trasplantan después”.

Competencia

Especialistas de Nefrologia:
“Tengo buenos médicos... tanto el doctor, como el doctor, son muy buenos”.
Otras areas de atencion sanitaria:

“Yo tengo por norma, de cuando yo voy a otro médico que no sea del rinén, llevo mi lista de
mis medicinas y lo pongo en la mesa para que las vea”.

Capacidad de
respuesta

Coordinacion:
Me parece horroroso, vamos, que tengas que entrar una semana antes, previendo que el
quiréfano va a estar una semana después (...), porque yo me he sentido muy mal alli ingre-
sado, vamos, para mi ingresarme es la carcel, vamos. Pero que si hubiese un poquito mds de
coordinacion...”

Seguridad

Percepcion de seguridad:

“Me aporta seguridad, si, seguridad, saber que estoy en buenas manos, vamos, saber que cual-
quier problema que tengas incluso psicoldgico, que es algo que te afecte no solo fisicamente,
sino que tii le preguntes al médico me pasa esto y me preocupa esto, enseguida te atienden”.

Tangibilidad

Transporte:

“Lo que menos me gusta es la ambulancia, porque es un poquillo... porque venimos muy haci-
nados en ella, ;no?, como van recogiendo a gente, venimos mucha gente”.

“Y qué tal en el taxi?”

“Muy bien. Me gusta mds que el ambulancia, porque en las ambulancias van todos... y hacen
mucho recorrido para recoger a todos...”
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Seguridad

Para los pacientes entrevistados, la
percepcion de seguridad no sélo esta re-
lacionada con aspectos exteriores como el
mantenimiento adecuado de la maquinaria,
sino también con factores como la confian-
za en la competencia profesional, la dispo-
nibilidad de una informacién exhaustiva, la
facilidad en el acceso a los profesionales
para consultar dudas y la posibilidad de
participar en los procesos de toma de de-
cision.

Tangibilidad

Los pacientes entrevistados coinciden
en una valoracion general positiva en as-
pectos de la atencién recibida, conside-
rando un alto nivel de recursos materiales
disponibles. En los ingresos hospitalarios,
se critica la incomodidad de las camas,
tanto para los pacientes como las butacas
para los acompaifantes. Respecto a los tra-
tamientos de hemodialisis, se expresa una
cierta preocupacion respecto al estado de
las maquinas, pidiendo su renovaciéon y re-
visién continuada.

Sin embargo, como punto mas débil en
el proceso de hemodialisis se identifica el
transporte. Mientras las personas a las que
el Servicio Andaluz de Salud les propor-
ciona transporte en taxi estan satisfechas
con el servicio, los pacientes trasladados
en ambulancias expresan un mayor grado
de insatisfaccion, criticando los tiempos
prolongados de traslado y la frecuencia de
retrasos. Asimismo, se percibe una falta de
transparencia en los criterios de asigna-
cion del modo de transporte.

Las personas que estan en dialisis peri-
toneal manifiestan un alto grado de satis-
faccion respecto a la maquinaria y los ser-
vicios de soporte técnico facilitados por la
empresa dispensadora (Anexo 2).

DISCUSION

La metodologia cualitativa facilité el
conocimiento en profundidad de las viven-
cias y necesidades de los pacientes y per-
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mitié la identificacién tanto de aspectos
coincidentes con otros estudios del ambito
internacional, como de elementos propios
del contexto sanitario estudiado.

Los pacientes nefrologicos entrevista-
dos se perciben como “pacientes preferen-
tes” dentro del Sistema Sanitario Publico.
Elogian el trato recibido por los facultati-
vos y el personal de enfermeria y muestran
un alto grado de confianza en los especia-
listas que les tratan y en la calidad de las
instalaciones técnicas.

Esta imagen positiva se matiza al hablar
de los aspectos organizacionales: se cons-
tata una falta de transparencia en la gestiéon
de las listas de espera para el transplante,
problemas en la organizacién de los trans-
portes, desigualdad en la atencion recibida
y escasez de coordinacion intraservicios
e intraniveles. Estos resultados coinciden
con estudios anteriores!43323%:3638 en Jos
que se identificaron aspectos organizacio-
nales como la accesibilidad al centro de
dialisis, la continuidad asistencial, la orga-
nizacion interna de la unidad o la coordina-
cién con otros servicios y niveles asisten-
ciales como puntos de mejora prioritarios.
En este sentido, desde la perspectiva de la
Agencia de Calidad del Sistema Nacional de
Salud, la coordinacién entre Atencion Pri-
maria y Especializada se identifica como
“clave para mejorar la calidad de la Nefro-
logia™!. En un estudio sobre la satisfaccion
de los pacientes en hemodialisis realizado
en el ambito espanol’, se identificaron
como aspectos de mayor influencia en el
grado de satisfaccién factores organizacio-
nales como la puntualidad de las sesiones,
la rapidez de respuesta a necesidades es-
pecificas y el tiempo de espera para ser
atendido por el médico, asi como el trato
recibido por el personal de Enfermeria. La
importancia de una mejora de la planifica-
cion del proceso asistencial nefrolégico,
especialmente en la atencion de pacientes
con pluripatologias, se confirma en otro
estudio®® en el que se hace hincapié en la
necesidad de un establecimiento de lineas
de trabajo definidos, una reduccién de la
burocracia y mejora del trabajo en equipo.
Diferentes autores constatan la existencia
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de un alto grado de variabilidad en la acce-
sibilidad y atencion segin el centro hospi-
talario'®® y segiin la procedencia cultural
del paciente* Los resultados del presente
estudio coinciden con esta valoraciéon de
una falta de igualdad y homogeneidad en la
atencion sanitaria recibida.

En los estudios revisados, también se
nombran estrategias de mejora, como la
creacion de un centro de dialisis dentro del
hospital de referencia para subsanar los
problemas de transporte®, o la introduc-
cién de la telemedicina en la dialisis peri-
toneal para mejorar la continuidad de los
cuidados®.

En la bibliografia revisada, se hace re-
ferencia a la relevancia de la informacién
y de la oportunidad de participacion en
los procesos de decision®>*%, En el am-
bito andaluz, Cirera y Reina* evaluaron
positivamente la calidad de informacion
que ofrece el personal de enfermeria de
los centros periféricos de hemodialisis a
sus pacientes, asi como la existencia de
protocolos de informacioén. En el presente
estudio, se comparte esta valoracién posi-
tiva de la calidad de informacién sobre la
dialisis, a la vez de criticarse la ausencia
de informacién respecto a la gestion de las
listas de espera. Al igual que los pacien-
tes entrevistados en el marco del estudio
presentado, en la bibliografia revisada se
seflala la importancia de una participa-
cion de los pacientes en los procesos de
toma de decision sobre el tratamiento®.
En caso de una toma de decisién por sus-
titucioén, se alerta el riesgo de que la de-
cisiéon tomada refleje méas las preferencias
de los representantes que de los pacientes,
razébn por la que se apoya la implantacion
de procesos de planificacion avanzada de los
cuidados$?.

Segtn los testimonios de los pacientes
nefroloégicos entrevistados, la percepcién
de la seguridad no esta limitada a factores
técnicos (como el funcionamiento correcto
de la maquinaria), sino que incluye aspec-
tos como una informaciéon exhaustiva, la
facilidad de plantear preguntas y una po-
sibilidad de participar en los procesos de
decision, confirmando un concepto multi-
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dimensional de “seguridad del paciente”
analizado en otros trabajos®.

Aparte de una evaluacion de las areas
de mejora en diferentes fases del proceso
asistencial, en los trabajos revisados se
encuentran numerosos estudios™* sobre
la influencia de la enfermedad y de los di-
ferentes tipos de tratamiento en la calidad
de vida de los pacientes. Coincidiendo con
los relatos de los pacientes entrevistados
en el presente estudio, se constata, en al-
gunos casos, el empeoramiento del estado
psicosocial y de las necesidades de cui-
dado conforme se va prolongando el tra-
tamiento de hemodialisis!>!®*. Diferentes
autores'?? senalan la frecuencia de estados
depresivos en pacientes en didlisis y sefia-
lan la relevancia de un trato de aspectos
psicosociales en la atencion'?. Rodriguez,
Hernandez, Gutiérrez y col® evalian la per-
cepcion de dolor durante la hemodiélisis,
coincidiendo con la vivencia de algunos
entrevistados de esta investigacion sobre
la presencia de sensaciones de malestar
fisico durante la didlisis. Lies-Smith?' se-
nala la falta de estudios sobre la fase de
pre-didlisis, identificando, en un estudio
cualitativo, la presencia de sensaciones de
fatalidad y desesperanza en los pacientes,
un resultado confirmado en los discursos
de los entrevistados de la presente investi-
gacion que identifican el momento después
del diagnéstico como un momento dificil
dentro del proceso asistencial en el que
el trato humano por parte de los profesio-
nales sanitarios se hace especialmente im-
portante. El miedo a la responsabilidad de
autocuidado en el cambio de hemodidlisis
a dialisis peritoneal que mencionan los par-
ticipantes de esta investigacion se describe
también en estudios anteriores® en los que
se destaca la importancia de programas
educativos. Algunos trabajos®? analizan
la carga emocional de los familiares y cui-
dadores informales, un aspecto nombrado
también por los participantes de la pre-
sente investigacion. Mientras en estudios
previos? se senala la mejora de calidad de
vida en los pacientes transplantados frente
a los pacientes en proceso de didlisis, en el
presente estudio los entrevistados, a la vez
de manifestar el deseo de una reduccién de
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las listas de espera, relatan la vivencia de
dificultades en el proceso de transplante,
debido a experiencias de rechazo e inter-
venciones reiteradas.

Para mejorar la calidad de vida perci-
bida del paciente nefrolégico, en la biblio-
grafia revisada se resalta la relevancia de
la relacion médico-paciente!” y enfermero-
paciente’, asi como la conveniencia de una
introduccion de programas de apoyo psi-
colbgico'®® y educativo®?$3, apreciacio-
nes que coinciden con las propuestas de
mejora verbalizadas por los entrevistados
que ademas sefialan como factor de ayuda
el contacto con una asociacién de afecta-
dos.

A modo de conclusién, se puede desta-
car la relevancia de una atencién a aspec-
tos psicosociales en el proceso asistencial
de dialisis, desde una consideracién de la
influencia de la enfermedad y de sus trata-
mientos en la calidad de vida de los afec-
tados. Ademas, el estudio revela la necesi-
dad de una mejora de aspectos de caracter
organizacional a través de una mayor ho-
mogeneidad, transparencia y eficacia en la
gestion del proceso asistencial.
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