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1. PREÁMBULO

La Fundación Economía y Salud es una organización sin áni-
mo de lucro que tiene como misión impulsar estudios para 
contribuir a poner en valor el sector de la salud trabajando 
por su sostenibilidad y eficiencia. La Fundación coincide en 
la necesidad de poner a la persona en el centro de nuestro 
Sistema y que las necesidades del paciente sean las que ver-
tebren las actuaciones sanitarias y sociales. 

No cabe la menor duda de que centrar la atención en el pa-
ciente para, desde ahí, tomar decisiones, no sólo contribuye 
a mejorar los resultados en salud sino a ajustar los recursos a 
las necesidades ganando en eficiencia.

Muchas de las discusiones existentes sobre cómo debe orga-
nizarse y gestionar el sistema de salud se centran en cuestio-
nes ajenas al paciente; cuestiones ideológicas, prejuicios sin 
fundamento o posturas maximalistas que impiden conocer de 
forma directa y clara las necesidades del paciente y así tomar 
las mejores decisiones. 
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La Fundación Economía y Salud pretende ofrecer la visión del 
paciente a los gestores y a los profesionales sanitarios para 
que sea tenida en cuenta en la toma de decisiones a todos 
los niveles, contribuyendo a aportar valor a la asistencia sani-
taria, de acuerdo al modelo de atención sanitaria basada en 
valor. 

Esta iniciativa busca ofrecer a los gestores la indispensable 
perspectiva del paciente, ya no solo sobre su experiencia con 
el sistema o sus expectativas o su satisfacción, sino, también, 
sobre los resultados que, verdaderamente, les aportan valor.

Uno de los valores que sin duda tiene este documento es el de 
permitir acercarnos a ese mundo interior que toda persona 
tiene. Si lo hacemos con empatía, se nos abren nuevas pers-
pectivas, nuevos matices en la relación con el paciente que 
nos permitirán mejorar el tratamiento de su enfermedad y el 
incremento de su calidad de vida en cada fase de su proceso.

Tengo que reiterar mi agradecimiento a todos los pacientes 
que han ofrecido su tiempo, su entusiasmo y su compromi-
so con la mejora de la atención sanitaria, participando en los 
grupos focales, claves para la redacción de este documento. 
Todos ellos han expuesto sus necesidades, sus expectativas, 
su experiencia y su vivencia de la enfermedad, pero, sobre 
todo, han manifestado todo aquello que, para ellos, aporta 
valor y ha cobrado importancia para sus vidas en cada mo-
mento de su proceso clínico y vital. 
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Gracias a todos los colaboradores que han sabido dinamizar 
los grupos con empatía y escucha activa, a todos los profesio-
nales que han propuesto a sus pacientes la participación en 
los grupos y a los tres centros sanitarios donde se han tenido 
lugar los foros: a la dirección del Hospital Virgen del Rocío de 
Sevilla, del Hospital Clínico San Carlos de Madrid y del Hospi-
tal Universitario San Juan de Alicante, por albergar y acoger a 
los grupos de pacientes participantes.

Finalmente, gracias al equipo redactor del documento, magní-
ficos profesionales coordinados por Paloma Casado Durández.

Alberto Giménez Artés.
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3. INTRODUCCIÓN

A principios del siglo XXI Sir Muir Gray (1,2) y Michael Porter (3), 
exponentes de la escuela británica y americana, nos sitúan en 
la importancia de la medición de todos los resultados en salud, 
incluyendo aquellos que nos aportan los pacientes. Desde un 
punto de vista general, la perspectiva que aporta la “Medicina 
Basada en el Valor” (en inglés, Value Based Healthcare, VBHC) 
nos orienta a eliminar todo aquello que no lo aporte, teniendo 
por tanto un impacto en la sostenibilidad del sistema sanitario.

Desde que el profesor Michael Porter (Harvard Business 
School) comienza a hablar de atención sanitaria basada en va-
lor en 2006, muchos son los esfuerzos que las organizaciones 
han realizado para poner en práctica este modelo, que orienta 
las intervenciones a los resultados obtenidos en salud. Según 
Porter, la atención sanitaria se ha centrado, históricamente, 
en maximizar los ingresos y la utilización de servicios. Es decir, 
en utilizar la actividad y el consumo de los recursos para me-
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dir la eficiencia, en lugar de enfocarse en los resultados y los 
recursos utilizados para su consecución. Si difícil es la orienta-
ción a estos resultados, ello se complica si tenemos en cuen-
ta que los resultados a medir pueden ser distintos según la 
perspectiva elegida: así, pueden ser distintos los objetivos, si 
tomamos como referencia los resultados que importan a los 
profesionales, los que importan a la organización, los que im-
portan al gestor, o los resultados que importan a los pacien-
tes. La orientación de la asistencia sanitaria basada en valor 
supone, según la teoría de Porter, un cambio de paradigma: 
cambiar su enfoque de la eficiencia al valor aportado, inclu-
yendo el valor para todos los agentes, incluidos los pacientes. 
Para lograr este objetivo, propone tres estrategias:

• Medición y reporte de resultados, donde se deben in-
cluir los resultados que más importan a los pacientes 
que, generalmente, tienen que ver con la calidad de 
vida relacionada con la salud, la satisfacción y la expe-
riencia de enfermedad, y la mortalidad, entre otros.

• Organización en torno a las necesidades del paciente, 
en lugar de en torno a los proveedores de atención 
sanitaria. 

• Uso adecuado de los recursos, lo cual no solo impli-
ca reducir los costes de la asistencia sanitaria (mucho 
menos la calidad de la atención médica), sino, más 
bien, eliminar intervenciones innecesarias para mejo-
rar la eficiencia del sistema.
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La teoría de Porter sobre VBHC ha sido implementada con 
éxito en diferentes organizaciones sanitarias, como el Siste-
ma Nacional de Salud de Escocia y algunas organizaciones 
privadas en Estados Unidos, donde ha llevado a mejoras en 
la calidad de la atención médica y a una mayor eficiencia, ade-
más de una mayor satisfacción de los pacientes.

Un reto en las organizaciones que desean orientarse a re-
sultados es, precisamente, detectar cuáles de éstos son los 
más importantes para los pacientes, que, por lo general, son 
aquellos que impactan directamente en su calidad de vida, 
bienestar físico y emocional, y capacidad para realizar activi-
dades de la vida diaria, además de la supervivencia o la remi-
sión de la enfermedad. 

En un estudio realizado por Greenhalgh et al. (4) (2018), los 
pacientes con enfermedades crónicas identificaron la calidad 
de vida relacionada con la salud como un resultado crítico. 
Los pacientes valoran su capacidad para realizar actividades 
cotidianas y disfrutar de la vida. También valoran la capaci-
dad para mantener su independencia y su autonomía. Pero 
también otros resultados como la supervivencia o el control 
de los síntomas han de ser tenidos en cuenta. 

La accesibilidad a la atención sanitaria es otro resultado a 
tener en cuenta pues, en general, los pacientes quieren po-
der acceder a atención sanitaria de alta calidad de manera 
oportuna, así como tener la posibilidad de comunicarse efi-
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cazmente con los profesionales y recibir información clara 
y comprensible sobre su condición desde el principio de su 
proceso.

La literatura también sugiere que la comunicación efectiva, la 
empatía y la atención personalizada en el momento en que lo 
necesitan, son importantes para la satisfacción del paciente 
y valoran la capacidad para recibir atención sanitaria perso-
nalizada y ser tratados con respeto y compasión, es decir de 
manera más humanizada.

Respecto a la satisfacción, que es un resultado importan-
te para los gestores, también lo es para los pacientes, que 
quieren ver satisfechas sus necesidades y expectativas. Se-
gún una revisión sistemática realizada por Sitzia y Wood en 
1997, la satisfacción del paciente se relaciona con la calidad 
de la atención médica, la comunicación y la relación médi-
co-paciente. En ella se encontró que los pacientes valoran la 
comunicación efectiva, la empatía y la atención personaliza-
da de sus médicos. En un estudio más reciente realizado por 
Fenton et al. en 2012, los autores también señalaron que la 
satisfacción del paciente puede ser un predictor de la adhe-
rencia al tratamiento y la continuación de la atención médica.

Es, por tanto, imprescindible, si pretendemos una asistencia 
sanitaria basada en valor, tener en cuenta los resultados que 
más importan a los pacientes, para orientar las intervenciones 
y los procesos, y en definitiva, la toma de decisiones a todos 
los niveles, macro, meso y micro. A los indicadores y resulta-
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dos que ya medimos los profesionales, es imprescindible aña-
dir los que importan a los pacientes; tanto de resultados en 
salud como de su experiencia con el sistema sanitario, tema 
este último, que excede el contenido de este proyecto, aun-
que como veremos, está íntimamente relacionado para los 
pacientes.
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4. OBJETIVOS

Objetivo general

Detectar cuáles son los principales aspectos de la atención re-
cibida durante el proceso de su enfermedad que más valoran 
los pacientes, con el fin de servir de orientación a los gestores 
y profesionales a la hora de la toma de decisiones, si se pre-
tende aportar valor a la asistencia sanitaria. 

Objetivos específicos

• Analizar los principales aspectos de la atención recibi-
da que más valoran los pacientes durante el proceso 
de su enfermedad, para cada una de las patologías es-
tudiadas.

• Describir las necesidades, expectativas y preocupacio-
nes detectados en los foros en cada una de las fases de 
cada una de las enfermedades.
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5. MÉTODO

El presente trabajo se centra en 7 patologías: 

1. Cáncer de mama

2. Cáncer de colon

3. EPOC

4. Diabetes

5. Infarto de miocardio

6. Trastorno de ansiedad y depresión

7. Ictus

Se eligieron estas patologías por su prevalencia, tanto en el 
caso de constituir condiciones de cronicidad como en el caso 
de las dos patologías oncológicas seleccionadas. En el caso de 
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las patologías crónicas, éstas, además, se seleccionaron por el 
impacto de las mismas en el consumo de recursos sanitarios.

Se trata de un estudio cualitativo. La técnica para la obtención 
de información fue del tipo conversacional mediante grupos 
focales. Los participantes se escogieron de pacientes con las 
patologías seleccionadas que accedieron a participar y que 
cumplían una serie de características que se consideraron 
como variables de muestreo. 

Definición de las variables de muestreo

El objetivo de estas variables fue conseguir el máximo nivel de 
representación sobre las diversas realidades de los pacientes 
con las patologías descritas en cuanto a los aspectos que con-
sideraron más relevantes durante su proceso de enfermedad 
y, con ellas, poder identificar la mayor variedad de discursos. 
Las variables seleccionadas para la elección de participantes en 
cada grupo fueron: sexo, edad, hijos, y existencia de secuelas.

Selección de la Muestra 

El muestreo fue intencional, es decir, que se seleccionaron de 
manera no probabilística a un grupo de pacientes según los 
diferentes perfiles elaborados. 

Con esto se buscó conseguir una muestra que abarcase la 
mayor diversidad en relación a las vivencias, impresiones… y, 
así, obtener opiniones de diferentes personas, que represen-
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taran la opinión de su grupo de referencia y garantizasen la 
mayor y mejor información sobre la temática de estudio.

En el contexto de la salud, los grupos focales con pacientes 
son una herramienta útil para comprender las necesidades, 
preocupaciones y expectativas de los pacientes sobre el pro-
ceso de enfermedad y sobre la atención médica prestada. 
Este método se usa habitualmente en las organizaciones sa-
nitarias para explorar la experiencia del paciente y obtener 
información más espontánea y rica que otras técnicas como 
las encuestas, con el fin de mejorar la calidad asistencial, o 
ciertos aspectos concretos de la misma. Se puede centrar 
en ámbitos concretos, o en patologías concretas, como es 
el caso. Los resultados de los grupos focales con pacientes 
pueden ser utilizados por los formuladores de políticas y pro-
gramas de salud para diseñar políticas y programas que res-
pondan a las necesidades y preocupaciones de los pacientes.

La invitación a participar se realizó por parte de los especia-
listas correspondientes, responsables del proceso asisten-
cial de cada paciente. No se incluyeron pacientes menores 
de 18 años, ni con déficit cognitivo, ni dificultad con el idio-
ma. Se excluyó asimismo al personal sanitario y a mujeres 
embarazadas.

Se seleccionaron en cada uno de los tres foros, 7 grupos de 
pacientes, uno por cada una de las patologías seleccionadas. 
Se les invitó a participar en una discusión en grupo moderada 
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por un facilitador capacitado, que guió la discusión en torno 
a temas específicos relacionados con su atención sanitaria. 
Así, se abordaron temas abiertos, sin preguntas cerradas, en 
torno a cómo se sintieron cuando les comunicaron el diag-
nóstico, cómo les cambió la vida su enfermedad, la experien-
cia vivida con el sistema, lo que más valoraron respecto a los 
resultados obtenidos. Se les preguntó sobre si había algo es-
pecialmente negativo que consideraran importante y si ha-
bían echado de menos algo a lo largo de todo su proceso de 
enfermedad.

Se les explicó cuál era el objetivo y se les animó a compartir 
en el grupo sus experiencias, preocupaciones, necesidades y 
expectativas relacionadas con su atención sanitaria. La discu-
sión fue grabada y transcrita para su análisis posterior. 

Análisis

Se realizó transcripción literal de la información recogida de 
los grupos y se realizó análisis del discurso.
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6. RESULTADOS

En este estudio han participado un total de 173 pacientes con-
gregados en tres foros distintos, que fueron realizados en dis-
tintos momentos en Sevilla, Madrid y Alicante: 68 pacientes en 
Sevilla, 49 pacientes en Madrid, y 56 pacientes en Alicante.

Se expone, a continuación, en cada una de ellas una breve 
revisión de la literatura relacionada con la perspectiva de 
los pacientes, para dar paso a la información obtenida de 
los grupos.

No pretende este informe definir cómo ha de implementarse, 
sino más bien dar luz, orientar y contribuir al cambio cultural 
necesario para el viraje del paradigma actual, basado en ac-
tividad, hacia una asistencia sanitaria basada en valor, y en 
cuya definición se incluya aquello que más valoran los pacien-
tes. Este cambio cultural pasa ineludiblemente por fomentar 
una participación activa de los pacientes, para lo cual todos 
los agentes del sistema, incluidos los pacientes, han de estar 
concienciados. Sirva este documento, asimismo, para contri-
buir a la concienciación necesaria para el cambio.
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6.1 PACIENTES CON CÁNCER DE MAMA

Existen numerosos estudios que han examinado los resulta-
dos que más valoran las pacientes con cáncer de mama, en 
los que se evidencia que las pacientes valoran especialmente 
la información sobre su diagnóstico y tratamiento, el apoyo 
emocional, la apariencia estética de su mama después de la 
cirugía, la reducción de los síntomas, la calidad de vida, la fun-
ción física, el apoyo social, la toma de decisiones compartida 
y la comunicación clara y efectiva con su médico. La calidad 
de vida es uno de los resultados más importantes para las 
pacientes con cáncer de mama. 

En un estudio llevado a cabo en España, se encontró que 
las pacientes valoran positivamente su calidad de vida, aun-
que las pacientes que recibieron quimioterapia informaron 
de una disminución significativa en su calidad de vida [1]. La 
supervivencia es otro resultado clave para las pacientes con 
cáncer de mama. En el estudio de Turner en Canadá se en-
contró que la supervivencia a largo plazo era una prioridad 
para las pacientes, aunque algunas pacientes también valo-
raban la calidad de vida por encima de la supervivencia [2].

Respecto al control del dolor en un estudio realizado en Tur-
quía se encontró que era uno de los principales objetivos de 
las pacientes y que las pacientes que informaron una mejoría 
en el control del dolor también informaron una mejoría en su 
calidad de vida [3]. Un aspecto muy importante es el apoyo 
emocional, tanto de sus seres queridos como de los profe-
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sionales de la salud. Un estudio llevado a cabo en el Reino 
Unido encontró que el apoyo emocional puede ser clave para 
mejorar su calidad de vida [4].

Por último, y especialmente importante para las pacientes 
con cáncer de mama, la autoimagen y la autoestima, las cua-
les constituyen aspectos clave en el proceso. Un estudio lle-
vado a cabo en Estados Unidos encontró que la autoimagen 
y la autoestima pueden verse afectadas negativamente por la 
mastectomía, y que la reconstrucción mamaria puede ayudar 
a mejorarlas [5].

En otro estudio (6) respecto a las consultas con el oncólogo, 
se vio que las pacientes valoran la información sobre su diag-
nóstico y tratamiento, la toma de decisiones compartida y la 
comunicación clara y efectiva con su médico.

Respecto al trabajo realizado con las 33 pacientes participan-
tes en los tres foros, en los distintos grupos focales realizados 
aparecen todos estos aspectos, pero podemos añadir alguno 
relacionado con la humanización que aparece, además. La 
espontaneidad de la técnica del grupo focal hace que apa-
rezcan opiniones muy relacionadas con la vivencia y la expe-
riencia de las pacientes en cada fase de le enfermedad. Se 
exponen, a continuación, para facilitar su comprensión, las 
necesidades, expectativas y preocupaciones de las pacientes 
en cada una de estas fases.
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6.1.1 FASE DE DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO

Algunas pacientes advierten síntomas antes de la revisión 
bienal, por lo que expresan la necesidad de realizar ma-
mografías a personas más jóvenes y con más asiduidad. 
En algunos casos, se refiere la necesidad de insistir para 
adelantar las revisiones, sin embargo, se les señala que se 
es “demasiado joven”. Antes de la revisión bienal, algunas 
pacientes advirtieron síntomas como pequeños bultos y/o 
cambios en textura y forma de la mama y axila, así como 
otros síntomas como ansiedad y malestares para realizar 
su rutina cotidiana –inicialmente asociados a situaciones de 
estrés. Algunas de ellas deciden acudir a atención primaria; 
otras, por el contrario, deciden esperar y comunicarlo en su 
próxima revisión médica bienal.

Se percibe que aquellas pacientes que deciden no acudir 
inmediatamente al médico sienten miedo a recibir un diag-
nóstico y tienden a desplegar estrategias para minimizar los 
síntomas. Por ejemplo, argumentar que falta poco tiempo 
para la próxima revisión o apoyarse en la sensación de ali-
vio cuando algunos días no se perciben los síntomas: “no lo 
quieres ver”.

En algunos casos, el diagnóstico se realiza durante la revisión 
médica bienal en la consulta de ginecología. Una vez realiza-
das las pruebas, señalan que fueron contactadas en pocos 
días para acudir a consulta. En algunos casos, las pacientes 
recibieron un diagnóstico erróneo o no definitivo. En otros 
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casos, cuando la paciente comunica malestares como ansie-
dad y dificultades para realizar su rutina cotidiana (por ejem-
plo, dificultades para realizar prácticas deportivas habituales), 
se le prescriben tratamientos como ansiolíticos. Se percibe 
que los principales síntomas de alerta asociados al cáncer de 
mama son aquellos que resultan visibles a la paciente y al 
profesional sanitario: cambios de forma y textura y aparición 
de bultos en la mama y axila, mientras que, aquella sintoma-
tología menos visible y/o que es expresada a través de la sub-
jetividad de la paciente tiende a pasar desapercibida.

El momento antes de recibir el diagnóstico es percibido como 
especialmente crítico por las pacientes: las pacientes hacen 
énfasis en cómo el lenguaje verbal y corporal de los sanita-
rios les proporciona indicios sobre la recepción de una mala 
noticia: “yo ya les veo la cara... no te miran (...) cuando están 
mirando la pantalla y te dicen no, bien, vamos a ver... están 
como disimulando”; “con la cara que puso... ya casi antes de 
la biopsia ya me dijo que iba a ser”; “antes de la mamografía, 
me dijeron espera un momento..., cuando normalmente te 
dicen vístase y márchese ya. Ahí ya dije algo tengo…”.

Con carácter general, las pacientes perciben una rápida deriva-
ción a oncología. Consideran que los mecanismos de atención 
sanitaria funcionan adecuadamente a partir de este momento.

Respecto a la quimioterapia, en algunos casos, se refiere que 
los profesionales sanitarios dejan en manos de la paciente la 
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decisión de aplicar o no quimioterapia. Se señala que, dada la 
magnitud de la decisión, es necesario decidir conjuntamente 
entre médico y paciente. La paciente expresa tensión y an-
gustia cuando no se ve acompañada en este aspecto y siente 
la necesidad de buscar la lectura de otros profesionales. Se 
percibe que no siempre se le proporciona información de for-
ma detallada a la paciente, por lo que se ve en la necesidad 
de buscar segundas opiniones, donde se ha obtenido infor-
mación sobre otros tratamientos específicos de quimiotera-
pia y protocolos adecuados a su situación.

Respecto a la quimioterapia, las pacientes perciben que, des-
de Ginecología, no siempre se proporciona un discurso uni-
ficado sobre las posibilidades terapéuticas más adecuadas, 
por lo que la paciente siente confusión e incertidumbre para 
tomar decisiones.

Las pacientes sienten incertidumbre en las primeras sesio-
nes de quimio al “no saber qué va a pasar”. La quimioterapia 
es presentada, en algunos casos, como un espacio de apoyo 
mutuo, donde la paciente puede encontrarse con otras “com-
pañeras”, recibir y dar “consejos” y compartir experiencias.

Se refiere que las principales dificultades emocionales se ex-
perimentan cuando se acude a consulta de oncología para 
recibir los resultados de la quimioterapia y no tanto en las 
sesiones en sí.
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Respecto a la información recibida, las pacientes consideran 
que, durante las sesiones, el personal sanitario, especialmen-
te de enfermería, proporcionaron información y atención 
adecuadas. Se les explica el proceso del tratamiento y se per-
cibe proactividad por atender las necesidades de la paciente 
durante las sesiones. Con carácter general, señalan que se 
sintieron acompañadas. Sin embargo, perciben que no siem-
pre se trata con el suficiente tacto y empatía aspectos rela-
cionados con la imagen corporal, como la caída del pelo y la 
decisión de llevar o no peluca.

En cuanto a la experiencia de las pacientes con respecto a la 
intervención quirúrgica, en ocasiones, las pacientes llegan a 
consulta con creencias preconcebidas sobre la mastectomía, 
considerando esta práctica como una solución definitiva. Así, en 
algunos casos, se refiere que, a causa de un diagnóstico tardío, 
la cirugía se realizó cuando la gravedad del cáncer había aumen-
tado.

Respecto a la experiencia de la paciente con la radioterapia, 
se destaca principalmente la necesidad de la paciente de to-
mar decisiones informadas sobre posibles efectos adversos 
como la afectación de la piel. Algunas pacientes refieren ha-
ber acudido al sistema de salud privado para ampliar infor-
mación y realizar el tratamiento.

Destaca la necesidad de contar con información sobre el tipo 
de máquina, por ejemplo, para reducir los daños en la piel.
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Se enfatizan las facilidades de acceso que proporciona el sis-
tema de salud público para financiar algunos tratamientos, 
aun cuando éstos han sido rechazados en el sistema privado.

6.1.2 IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

Con carácter general, las pacientes refieren que la caída del 
pelo es uno de los aspectos relacionados con la enfermedad 
y su tratamiento con el que han experimentado mayores difi-
cultades emocionales. En algunos casos, se expresa como un 
evento más “traumático” que la mastectomía.

Estas dificultades emocionales se asocian al estigma social, 
estrechamente ligado con la propia autopercepción. Algunas 
de las pacientes expresan la necesidad de utilizar recursos 
como pelucas para afrontar ciertas situaciones como, por 
ejemplo, salir a la calle.

Las pacientes valoran significativamente la participación en ta-
lleres de “maquillaje”, ya que consideran que les otorgó herra-
mientas para sobrellevar emocionalmente la caída del pelo.

La bolsa de drenaje es uno de los principales puntos de dolor 
para algunas pacientes, especialmente por el estigma social 
que supone llevarlo consigo cuando se realizan actividades 
cotidianas como salir a la calle.

Algunas pacientes expresan que la medicación que toman ac-
tualmente les produce efectos adversos como “dolor de hue-
sos y manos” que limitan su actividad.
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6.1.3 NECESIDADES DETECTADAS

Necesidad 1: Realización de revisiones médicas a una edad 
más temprana y con mayor asiduidad. Consideran que una 
revisión médica cada dos años no es suficiente, ya que algu-
nas de ellas desarrollaron el cáncer antes de su próxima re-
visión.

Necesidad 2: Información suficiente sobre los tratamientos. 
Proporcionar a las pacientes información suficiente sobre los 
tratamientos y sus especificidades, de manera que puedan 
tomar decisiones informadas.

Necesidad 3: Comunicación adecuada del diagnóstico. Las 
pacientes experimentan dificultades emocionales para asimi-
lar el diagnóstico, por lo que es necesario que el profesional 
sanitario aborde este momento con empatía

Necesidad 4: Transmitir un discurso unificado por parte de los 
profesionales sanitarios. Las pacientes sienten la necesidad 
de que los diferentes profesionales se coordinen y transmi-
tan una información unificada, de manera que el paciente no 
reciba información contradictoria en las distintas consultas.

6.2 PACIENTES CON CÁNCER DE COLON

En la bibliografía revisada al respecto hemos encontrado que 
los resultados que más importan a los pacientes con cáncer 
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de colon son la supervivencia a largo plazo, la calidad de vida 
y la prevención de la recurrencia del cáncer. Otros resultados 
importantes para los pacientes incluyen la capacidad para 
llevar a cabo actividades cotidianas, la función intestinal nor-
mal, la prevención de complicaciones y efectos secundarios 
del tratamiento, y la capacidad de mantener relaciones socia-
les con la familia y amigos (1).

La supervivencia es uno de los resultados más importantes, 
como parece esperable. Un estudio llevado a cabo en los Es-
tados Unidos encontró que los pacientes con cáncer de colon 
avanzado valoran la prolongación de la supervivencia y que 
están dispuestos a tolerar ciertos efectos secundarios del tra-
tamiento para lograr este objetivo [2].

Respecto al control de los síntomas es esencial para los pa-
cientes. Síntomas como el dolor, la fatiga y la diarrea, que 
aparecen durante el tratamiento, limitan su calidad de vida 
y su control es clave para los pacientes a lo largo de toda la 
historia de la enfermedad [3].

Precisamente y, en general, el mantenimiento de una calidad 
de vida aceptable para los pacientes es uno de los principa-
les objetivos del tratamiento, según un estudio realizado en 
España. En particular, los pacientes valoran la capacidad de 
mantener sus actividades cotidianas como un indicador im-
portante de la calidad de vida [4].
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Por otra parte, la prevención de la recurrencia es una de las 
principales preocupaciones de los pacientes después del tra-
tamiento del cáncer de colon según los estudios publicados, y 
que los pacientes valoran altamente los planes de seguimien-
to y monitorización para detectar la recurrencia. Finalmente, 
en la actualidad, el acceso a la atención médica respecto al 
acceso al especialista en tiempo y forma, por una parte, y el 
acceso a tratamientos innovadores, son aspectos importan-
tes para los pacientes (5).

Respecto al trabajo realizado con los 15 pacientes participan-
tes en los tres foros, en los distintos grupos focales realizados 
se observa coincidencia con lo publicado en la literatura. In-
teresa añadir alguno relacionado con la toma de decisiones 
compartida con su médico. Al igual que ocurre con otras pa-
tologías, la espontaneidad de la técnica del grupo focal facilita 
la aparición de opiniones muy relacionadas con la vivencia y 
la experiencia de los pacientes en circunstancias especiales, 
como puede ser todo lo relacionado con el estoma y su im-
pacto social.  Se exponen, a continuación, las necesidades, ex-
pectativas y preocupaciones detectados en los foros en cada 
una de estas fases de la enfermedad.

6.2.1 FASE DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO

Algunos pacientes acuden a consulta tras detectar síntomas 
como la presencia de sangre en las heces.
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La entrada al circuito asistencial se produce, generalmente, 
por atención primaria, si bien algunos pacientes acuden al 
sistema de salud privado. Según refieren, la colonoscopia es 
la principal prueba diagnóstica.

En la mayoría de los casos, el diagnóstico se comunicó en 
consulta, mientras que en otros casos se realizó por vía te-
lefónica. En esta última situación, se refiere haber recibido la 
información completa una vez se acude al hospital.

Algunos pacientes refieren haber experimentado un gran im-
pacto emocional al recibir el diagnóstico, descrito como un 
“shock”. Sin embargo, otros manifiestan que, la empatía por 
parte del profesional sanitario mitigó la afectación emocio-
nal: “me sentí muy bien acogido y eso ayudó a que no lo pa-
sara tan mal”.

Algunos pacientes señalan que no se les comunicó de forma 
adecuada el diagnóstico: “el médico fue frío “(...) me hizo sen-
tir culpable de por qué no he venido antes”. Manifiestan falta 
de empatía por parte del profesional sanitario en el momen-
to de transmitir la noticia, lo que generó un sentimiento de 
culpabilidad en el paciente.

La principal información otorgada al paciente en el momento 
del diagnóstico es la localización, la presencia o no de exten-
sión de la enfermedad y las posibles vías de tratamiento.
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Las principales modalidades de tratamiento referidas por los 
pacientes son intervención quirúrgica, quimioterapia y radio-
terapia. 

No obstante, los pacientes se centraron principalmente en su 
experiencia con la intervención quirúrgica. Algunos pacientes 
señalan haber realizado hasta cuatro intervenciones quirúr-
gicas, teniendo incluso tres en un período de diez días. En es-
tos casos, se percibe que algunos pacientes experimentan un 
sentimiento de culpabilidad por la atención que reciben de 
los cuidadores, quienes suelen interrumpir su vida cotidiana 
para acompañarlos.

En algunos casos, se refiere que tras la intervención quirúr-
gica se experimentaron complicaciones como un incorrecto 
drenaje, “sudor frío” y dificultades para respirar.

Se percibe que los pacientes especialmente mayores no siem-
pre comunican los síntomas sugerentes de complicaciones 
posteriores a las intervenciones quirúrgicas. En estos casos, 
el cuidador juega un papel importante en la comunicación 
con el médico y es, en ocasiones, quien traslada la informa-
ción o alienta al paciente a hacerlo.

Ante la existencia de complicaciones asociadas a la interven-
ción quirúrgica, los pacientes y cuidadores observan que los 
profesionales sanitarios abordan la situación de manera in-
mediata.
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Tras la intervención quirúrgica, los pacientes refieren haber 
experimentado cambios drásticos en el peso. En pacientes 
más mayores y con comorbilidad, se refiere “tuve que apren-
der a caminar otra vez” y haber estado tan “débil” que fue im-
posible someterse a quimioterapia.

En algunos casos, al paciente no se le ha informado antes de 
la intervención de la bolsa de drenaje.

Los pacientes consideran que el impacto en la salud mental 
no está suficientemente atendido en este tipo de patologías, 
refieren haber tenido que buscar y costear ellos mismos el 
acceso a apoyo psicológico.

Respecto a la experiencia con el centro, los pacientes se sien-
ten desorientados cuando acuden al hospital para la realiza-
ción de pruebas. Según expresan, “hay algo que no termina 
de hacer que el paciente se sienta como en su casa”, se sien-
ten perdidos, especialmente cuando tienen que moverse en 
el espacio hospitalario. Creen que es necesario contar con la 
asistencia de un profesional que les ayude en la gestión de las 
distintas pruebas y acompañe al paciente.

Por otra parte, los pacientes refieren tener dificultades para 
realizar algunas pruebas. Perciben falta de coordinación en 
el sistema para asignar las citas, aun cuando sus respectivos 
oncólogos las solicitan con suficiente antelación. En conse-
cuencia, los pacientes pierden a veces la ocasión de realizar 
las pruebas.
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Es de destacar que los pacientes expresan tener que recurrir a 
urgencias, consultas privadas o, incluso, a automedicarse, ante 
la imposibilidad de conseguir citas para ser atendidos. Esto ge-
nera un gran sentimiento de incertidumbre en el paciente, ya 
que siente que no tiene una guía o punto de referencia.

Respecto a la información que se les da, los pacientes ma-
nifiestan tener que acudir a Internet para explorar otras op-
ciones de tratamiento ya que consideran que en consulta no 
siempre se les mantiene informados sobre todas las posibili-
dades existentes.

6.2.2 IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

El uso de la bolsa de drenaje es uno de los principales puntos 
de dolor en la experiencia del paciente. Su utilización ha mar-
cado un antes y un después en la vida del paciente, percibien-
do limitaciones en varias esferas de su vida.

Los pacientes experimentan vergüenza al tener que llevar 
consigo la bolsa de drenaje, por lo que han reducido sus in-
teracciones sociales: “eso hace que no me junte con gente, 
con la familia”. Aquellos pacientes que practicaban una vida 
más activa y realizaban frecuentemente actividades depor-
tivas perciben un cambio importante en su estilo de vida: 
“pasas de hacer eso a ir con una bolsa donde te coges las 
heces y donde tu capacidad para hacer cosas pues es bas-
tante menor”.
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La vida laboral también se ve interrumpida, perciben un fuer-
te contraste tras la enfermedad: “pasas de una vida activa a 
una vida de jubilado”. Sienten que la continua experimenta-
ción de flatulencias también ha limitado sus interacciones 
sociales. A menudo, experimentan un sentimiento de expo-
sición y vergüenza, especialmente ante la incapacidad para 
controlarlas. Para ello, intentan adoptar hábitos de alimenta-
ción que ayuden a mitigar las flatulencias, por ejemplo, evitar 
alimentos como legumbres y aumentar el consumo de otros. 
Con todo, se detecta una gran frustración en los pacientes, 
quienes refieren estar continuamente en busca de estrate-
gias para mitigar estas molestias.

6.2.3 NECESIDADES DETECTADAS 

Necesidad 1: Contar con la figura de un profesional en psicolo-
gía. Los pacientes experimentan limitaciones en su vida perso-
nal, social y laboral, especialmente asociadas a las dificultades 
emocionales que conlleva la enfermedad y su tratamiento.

Necesidad 2: Contar con apoyo para la gestión de casos y rea-
lización de pruebas. Los pacientes se sienten desorientados 
al tener que asumir la gestión de todas las pruebas y al tener 
que moverse por el espacio hospitalario sin acompañamiento.

Necesidad 3: Coordinación entre los profesionales sanitarios 
para la realización de pruebas. Los pacientes perciben falta 
de coordinación para la realización de pruebas, aun cuando 
éstas son solicitadas con antelación por los oncólogos.
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Necesidad 4: Trato más empático por parte de los profesio-
nales sanitarios. Algunos pacientes experimentan dificultades 
emocionales para asumir el diagnóstico. Consideran que el 
profesional sanitario debe transmitir la información de mane-
ra más empática y teniendo en cuenta su impacto emocional.

6.3 PACIENTES CON EPOC

En los estudios revisados sobre lo que más valoran los pa-
cientes con EPOC encontramos que los pacientes valoran la 
calidad de vida, la capacidad para realizar actividades diarias, 
la prevención de exacerbaciones, la información completa 
desde el primer momento, y educación sobre la enfermedad 
y el tratamiento, la comunicación efectiva con los profesiona-
les, la accesibilidad de los médicos, la participación en la toma 
de decisiones y recibir una atención personalizada.

Dentro de lo que consideran calidad de vida, la mejora de la 
capacidad funcional es uno de los resultados más valorados 
por los pacientes con EPOC, así como la capacidad de reali-
zar actividades cotidianas como caminar, subir escaleras y la 
independencia, expresada como la capacidad de cuidar de sí 
mismos [1,2]. Valoran el poder mantener las actividades pre-
vias al diagnóstico, sobre todo mantener la actividad laboral, 
que ha sido troncada por la enfermedad en muchas ocasio-
nes y que impacta en sí mismos y en su familia, por la pérdida 
de capacidad adquisitiva en momentos en los que aún están 
criando a sus hijos.
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Por otra parte, en este grupo de pacientes, la reducción de 
los síntomas respiratorios, como la tos, la falta de aire y la 
expectoración, es otro de los objetivos que los pacientes sien-
ten como principales en el tratamiento de la EPOC, ya que la 
asocian su capacidad de respirar con facilidad con lo que es 
calidad de vida [3].

Respecto a la prevención de las exacerbaciones de la EPOC, 
es algo que aparece en los estudios como relevante para los 
pacientes, que están dispuestos a tomar medidas preventi-
vas para evitar estas exacerbaciones [4].

Por último, el acceso a la atención médica es también relevan-
te, y esto incluye el acceso a los especialistas y a tecnologías 
innovadoras como un elemento clave en su satisfacción con el 
cuidado recibido [5]. Valoran la rehabilitación-habilitación física 
como parte de su tratamiento y la dificultad para acceder a ella.

Respecto al trabajo realizado con los 30 pacientes participan-
tes en los tres foros, en los distintos grupos focales realizados 
se observa coincidencia con lo publicado en la literatura. Inte-
resa añadir alguno relacionado con el estigma asociado a una 
enfermedad consecuencia, en su mayor parte, del consumo de 
tabaco. Este aspecto, muy ligado a los sentimientos de los pa-
cientes aparece especialmente reflejado, gracias a la esponta-
neidad de la técnica del grupo focal y la confianza que se gene-
ra en la interacción entre iguales. Se exponen, a continuación, 
las necesidades, expectativas y preocupaciones detectados en 
los foros en cada una de estas fases de la enfermedad.
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6.3.1 FASE DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO

Los pacientes manifiestan que la entrada al circuito asisten-
cial fue a través de urgencia debido a una crisis respirato-
ria. Algunos pacientes refieren que durante el momento del 
diagnóstico no entendieron la gravedad de la enfermedad. 
Expresan que no le dieron la importancia que tenía hasta que 
comenzaron a sufrir más crisis respiratorias.

Los pacientes manifiestan que las recomendaciones dadas 
por el personal sanitario durante el primer ingreso fueron, en 
la mayoría de los casos, dejar de fumar e incluir una alimen-
tación saludable. Refieren haber tenido grandes dificultades 
para eliminar el hábito del tabaco - algunos pacientes deja-
ron de fumar tras sufrir crisis de forma continua-. Respecto 
al abandono del tabaco, a algunos se les derivó a la unidad 
antitabaco ya desde Atención Primaria.

Algunos pacientes percibieron falta de tiempo en la consulta 
durante el momento del diagnóstico. Refieren que, en mu-
chas ocasiones, la información que se les proporciona no es 
tan “digerible” y se puede llegar a perder la comunicación con 
los profesionales sanitarios. En este sentido, los pacientes ex-
presan resolver las dudas en foros de internet y no con sus 
médicos. Valoran la accesibilidad al médico, habitualmente al 
neumólogo, como un valor importante para orientar y gestio-
nar su enfermedad.
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Respecto al acceso al sistema sanitario, algunos pacientes re-
fieren tener dificultades para comunicarse con su centro de 
salud. Expresan que, debido a las largas esperas para ser aten-
didos en atención primaria, han tenido que acudir a urgencias.

Los pacientes manifiestan que, en ocasiones, las dudas que 
le surgen con respecto al tratamiento y a la enfermedad no 
quedan resueltas en la consulta. Les surgen dudas que sue-
len resolver a través de internet y en grupos de pacientes 
para aclarar ciertas cuestiones.

Se observa que algunos pacientes sienten incertidumbre y 
manifiestan sentimientos de soledad y desamparo cuando 
no pueden resolver dudas que les genera el tratamiento y la 
enfermedad.

Los pacientes refieren sufrir las consecuencias de la falta de 
continuidad asistencial en tres niveles. Aunque la visita al es-
pecialista sea una vez al año y están muy satisfechos con ella, 
perciben el acceso a Atención Primaria cada vez más difícil y 
que en algunos casos, les aporta menos valor.

Respecto a la sensibilización social, los pacientes perciben falta 
de visibilidad y conocimiento de la enfermedad a nivel social.

Se ha observado que la mayoría de los pacientes no compren-
dieron la trascendencia de la enfermedad durante el período 
de diagnóstico. Como consecuencia, muchos de ellos no aban-
donaron el hábito tabáquico, ni modificaron sus estilos de vida.



44 Fundación Economía y Salud | Aportando valor desde la perspectiva de los pacientes

E & S ECONOMÍA Y SALUD
FUNDACIÓN E & SECONOMÍA Y SALUD

FUNDACIÓN

6.3.2 IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

Algunos pacientes manifiestan que las principales limitacio-
nes que han tenido con la enfermedad han sido por la limi-
tación de la movilidad. Refieren que debido a las dificultades 
respiratorias han visto reducida su vida social y algunas acti-
vidades cotidianas, lo que ha supuesto cambios significativos 
en su vida debido a la enfermedad. Manifiestan que a nivel 
físico caminar, socializar (salir con amigos o viajar, por ejem-
plo) y realizar tareas del hogar les supone un gran esfuerzo.

Asimismo, refieren que la enfermedad tuvo un gran impacto 
en su vida profesional, dado que vieron reducida su capacidad 
de concentración en la realización de sus tareas laborales.

Los pacientes comentan que debido a la enfermedad vieron 
reducida su calidad de vida. Sin embargo, hay algunos que 
expresan no haber realizado grandes modificaciones en sus 
actividades cotidianas (tareas del hogar). No obstante, refie-
ren que suelen realizar más esfuerzo de lo habitual en sus 
tareas diarias y deben de planificar todas las actividades a 
realizar ya que emplean más tiempo y esfuerzo.

Es importante señalar que los pacientes manifiestan que a 
nivel social no hay suficiente conciencia sobre la enfermedad 
y esto, en muchas ocasiones, afecta a su calidad de vida. El 
portar la máquina de oxígeno es un inconveniente que afecta 
a diario a su vida, que socialmente está estigmatizado y que 



45Fundación Economía y Salud | Aportando valor desde la perspectiva de los pacientes

E & S ECONOMÍA Y SALUD
FUNDACIÓN E & SECONOMÍA Y SALUD

FUNDACIÓN

conlleva cambiar de hábitos de vida por la dificultad de tras-
portarlo en viajes y por tanto, perder autonomía. Hacen refe-
rencia al estigma que supone una enfermedad consecuencia 
del consumo de tabaco.

Algunos pacientes refieren incluso tener miedo a viajar debi-
do a las crisis que puedan sufrir. Manifiestan que este aspec-
to ha sido, para muchos de ellos, difícil de asimilar, dado que 
ha afectado su vida familiar y social.

6.3.3 NECESIDADES DETECTADAS 

Necesidad 1: Comunicación del diagnóstico y de la gravedad 
de la enfermedad desde el principio. Los pacientes perciben 
que la información sobre las pautas a seguir, en muchas oca-
siones, no se transmite con claridad, debido al poco tiempo 
en la consulta.

Necesidad 2: Visibilidad de la enfermedad: Los pacientes per-
ciben que no hay suficiente información a nivel social sobre la 
enfermedad. Manifiestan la necesidad de dar más visibilidad 
a través de campañas de concienciación y mayor adaptación 
social a sus necesidades (como portar oxígeno).

Necesidad 3: Comunicación efectiva con los profesionales 
respecto a las recomendaciones y pautas a seguir. Necesidad 
de acceso al médico.
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6.4 PACIENTES CON DIABETES

Los pacientes con diabetes, de acuerdo a la bibliografía con-
sultada, valoran preferentemente la calidad de vida, el bien-
estar emocional, el control de la glucemia, la capacidad para 
realizar actividades diarias y la prevención de complicaciones 
a largo plazo. 

Un estudio llevado a cabo en los Estados Unidos encontró que 
los pacientes valoran el control glucémico como uno de los 
resultados más importantes del tratamiento de la diabetes, 
y que los pacientes están dispuestos a hacer cambios en su 
estilo de vida y en su tratamiento para lograr este objetivo [1].

Respecto a la calidad de vida, este es un aspecto clave para los 
pacientes con diabetes. Un estudio realizado en Alemania se 
observó que los pacientes con diabetes valoran la capacidad 
de mantener sus actividades diarias y su independencia como 
los dos indicadores más importantes de la calidad de vida [2].

La reducción de las complicaciones de la diabetes es algo que 
aparece de forma reiterada en los estudios. En un trabajo rea-
lizado en España se encontró que los pacientes valoran la pre-
vención de las complicaciones de la diabetes, tales como las 
complicaciones cardiovasculares, la neuropatía y la retinopatía, 
como objetivos prioritarios del tratamiento de la diabetes [3].
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Respecto a la accesibilidad a la atención sanitaria, valoran es-
pecialmente la facilidad en el acceso a especialistas y la posi-
bilidad de contar con tecnologías innovadoras [4].

Cobran especial relevancia los aspectos relacionados con el 
empoderamiento del paciente con diabetes, tales como la 
educación y el apoyo en la gestión de su enfermedad, sien-
do estos también muy valorados, e incluyendo la educación 
sobre la dieta y el ejercicio, como una parte importante de su 
tratamiento [5].

Respecto al trabajo realizado con los 33 pacientes participan-
tes en los tres foros, en los distintos grupos focales realizados 
aparecen todos estos aspectos, pero podemos añadir alguno 
relacionado con la humanización que aparece, además. La 
espontaneidad de la técnica del grupo focal hace que apa-
rezcan opiniones muy relacionadas con la vivencia y la expe-
riencia de los pacientes en cada fase de le enfermedad.  Se 
exponen, a continuación, para facilitar su comprensión, las 
necesidades, expectativas y preocupaciones de los pacientes 
en cada una de estas fases.

6.4.1 FASE DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO

Algunos pacientes refieren haber recibido el diagnóstico du-
rante la infancia y expresan haber convivido con la enfer-
medad desde entonces (durante más de 30 años en algunos 
casos).
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Comprender la trascendencia de la enfermedad en el mo-
mento del diagnóstico es uno de los principales puntos de 
dolor en la experiencia del paciente con diabetes, en el que 
intervienen diferentes variables:

Algunas personas manejan una imagen de la patología aso-
ciada a una enfermedad caracterizada por un determinado 
estilo de vida, ideas que chocan con su realidad: “yo tenía una 
vida bien, era joven y cuando me dijeron que tenía diabetes…
yo nunca hice caso a ningún médico de cabecera”.

Expresan haber experimentado dificultades para “asimilar” el 
diagnóstico. Los pacientes refieren que la situación personal 
y social influye en cómo se enfrentan a su comunicación –por 
ejemplo, su situación familiar, depresión, etc.–. Expresan no 
haber encontrado apoyo y una visión integral de algunos pro-
fesionales sanitarios sobre aspectos claves que influyen en la 
situación del paciente.

En algunos casos, perciben que no se les dio información clara 
sobre la medicación y recomendaciones higiénico-dietéticas.

En algunos casos, se refiere haber tenido dificultades con los 
resultados del tratamiento en centros de salud. El paciente 
percibe que no logran “encarrilar” su estado de salud y expre-
sa haber tenido que buscar otros puntos de contacto durante 
el tratamiento.
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Algunos pacientes señalan que, las primeras informaciones 
sobre el tratamiento no son claras ni precisas. Perciben que 
algunos profesionales sanitarios delegan en los pacientes 
ciertas decisiones, como la cantidad de medicación oral que 
deben tomar. Ante estas situaciones, los pacientes sienten 
que el sanitario no tiene formación o conocimiento suficien-
te, ni tampoco voluntad de derivar a otros especialistas que 
puedan abordar la enfermedad de forma más adecuada.

Se observa falta de adherencia de algunos pacientes a tra-
tamientos inyectables. Los pacientes refieren tomar decisio-
nes sobre la dosis adecuada según su percepción –“lo que yo 
creía conveniente” --. Se desconocen los factores que intervie-
nen en la falta de adherencia.

Respecto al control de descompensaciones, tienen dificultades 
para identificar los síntomas de las descompensaciones. Sien-
ten confusión, ya que expresan que, los síntomas no siempre 
son los mismos, e incluso han llegado a pasar desapercibidos.

Además, tienen dificultades para interpretar los valores indi-
cados por el glucómetro, expresan dudas sobre la posibilidad 
de encontrarse ante un “rebote”.

Algunos, desarrollan estrategias cotidianas para gestionar 
determinados síntomas: relación con las mascotas (el com-
portamiento de un animal para anticipar una descompensa-
ción) y el consumo de ciertos alimentos.
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Por ello, y según la experiencia de algunos pacientes, la for-
mación del cuidador/a es fundamental para el control de si-
tuaciones específicas.

La familiarización con la gestión de la enfermedad de cada 
paciente –por ejemplo, la interpretación de los valores– ha 
sido de gran utilidad para solventar algunas dificultades.

6.4.2 IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

En aquellos casos en los que la enfermedad se desarrolló du-
rante la infancia, la forma de transmitir la trascendencia de 
la enfermedad parece ser un aspecto clave en la adheren-
cia del paciente. El paciente se enfrenta al hecho de que la 
transgresión o incumplimiento de ciertas pautas no siempre 
genera las consecuencias que se le advirtieron –por ejemplo, 
“morirse” si el paciente come algún alimento “prohibido”–, lo 
que produce cambios en su percepción de la gravedad y la 
adherencia al tratamiento.

Unos de los principales puntos de dolor en la experiencia del 
paciente con diabetes son los cambios en los hábitos de ali-
mentación y la incorporación de ejercicio físico. Algunos pa-
cientes y cuidadores consideran que ciertas dietas resultan 
insostenibles para el paciente. Otros, por su lado, consideran 
que han incorporado las pautas de alimentación con éxito a 
su rutina, si bien se permiten comer, ocasionalmente, algu-
nos alimentos “prohibidos”.
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La situación personal, familiar y social, así como la trayectoria 
individual del paciente, puede impactar en la manera en que 
los pacientes perciben las pautas de alimentación, ya que no 
siempre encajan con su propia experiencia y relación con la 
comida –por ejemplo, “en mi casa somos muchos y estamos 
acostumbrados a tener mucha comida”–.

Los pacientes consideran que los profesionales sanitarios no 
siempre atienden al contexto personal de cada persona, no se 
esfuerzan en trabajar conjuntamente un proceso a lo largo del 
cual el paciente pueda comprender e incorporar paulatina-
mente, y según sus circunstancias, las pautas de autocuidado. 

Ante estas situaciones, los pacientes tienden a desarrollar un 
sentimiento de culpabilidad y falta de adherencia a las pautas 
y tratamiento. 

Los pacientes han señalado que han logrado incorporar de 
manera mucho más exitosa las recomendaciones en su día 
a día cuando han encontrado empatía y comprensión en los 
profesionales sanitarios.

La enfermedad requiere que el paciente se vea en la necesi-
dad de planificar con antelación su rutina diaria, por ejemplo, 
decidir las cantidades de insulina que va a necesitar según la 
actividad que va a realizar, qué debe tomar si quiere hacer de-
porte, etc. Se observa que la enfermedad, en algunos casos, no 
da lugar a que la persona pueda desarrollar su rutina o realizar 
actividades de forma más espontánea. Desde la óptica del pa-
ciente, se percibe como algo con lo que “tienen que convivir”.
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A consecuencia de la diabetes, los pacientes tienen limitacio-
nes para realizar actividades o llevar a cabo ciertos aconteci-
mientos relevantes en su vida. Para tomar ciertas decisiones, 
por ejemplo, sobre la posibilidad de un embarazo, necesitan 
que intervengan “terceros” –profesionales sanitarios– en lo 
que entienden como decisiones “íntimas” y “personales “.

Los pacientes describen su relación con la insulina como un 
sentimiento de dependencia, ya que deben acostumbrarse a 
llevarla consigo siempre, lo que dificulta su día a día.

Algunos pacientes consideran la diabetes como una enferme-
dad “silenciosa”, que provoca daños al paciente sin que estos 
sean percibidos y controlados adecuadamente. Otros, por el 
contrario, refieren haber experimentado dolor en las articu-
laciones, daños en los órganos y la circulación.

6.4.3 NECESIDADES DETECTADAS

Necesidad 1: Una adecuada transmisión de la trascendencia 
de la enfermedad. Los pacientes sienten que no hay una mi-
rada global sobre su situación, que tenga en cuenta variables 
personales y sociales que dificultan su comprensión.

Necesidad 2: Una información clara y concisa sobre el trata-
miento. Los pacientes perciben que, algunos profesionales 
sanitarios no aportan suficiente información y delegan en 
ellos la responsabilidad de tomar decisiones.
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Necesidad 3: Un trato más empático por parte de los sani-
tarios en el proceso de incorporación de las pautas de auto-
cuidado. Los pacientes perciben que, la incorporación de las 
pautas de autocuidado a su día a día es un proceso no lineal, 
en el que intervienen diferentes factores personales y socia-
les. Expresan una mayor adherencia cuando han encontrado 
comprensión en los sanitarios.

6.5 PACIENTES POST INFARTO DE MIOCARDIO

En los estudios revisados sobre los resultados que más va-
loran los pacientes después de un infarto de miocardio en-
contramos que los pacientes valoran la calidad de vida, la 
capacidad para realizar actividades diarias, la prevención de 
eventos cardiovasculares futuros, la información y educación 
sobre la enfermedad y el tratamiento, la comunicación efecti-
va con los profesionales y el acceso a rehabilitación posterior. 

La mejora de la calidad de vida, entendida como la re-
cuperación de la capacidad para realizar las actividades 
que previamente realizaban y el bienestar emocional, 
son preferencias y valores que expresan los pacientes 
como prioritarios [1]. La reducción de los síntomas, in-
cluyendo el dolor en el pecho y la dificultad para res-
pirar, es otro resultado importante para los pacientes 
tras un infarto de miocardio. Algo que valoran especial-
mente los pacientes tras un infarto es la prevención de 
futuros eventos cardiovasculares [2]. De particular im-
portancia para los pacientes es la posibilidad de acce-
der a rehabilitación cardíaca posterior [3].



54 Fundación Economía y Salud | Aportando valor desde la perspectiva de los pacientes

E & S ECONOMÍA Y SALUD
FUNDACIÓN E & SECONOMÍA Y SALUD

FUNDACIÓN

Finalmente, los pacientes que han sufrido un infarto 
valoran el apoyo emocional de sus seres queridos, así 
como el apoyo de grupos de pacientes con enferme-
dades cardiovasculares, como un factor importante 
en su recuperación [4].

Respecto al trabajo realizado con los 20 pacientes participan-
tes en los tres foros, en los distintos grupos focales realizados 
aparecen todos estos aspectos, pero podemos añadir alguno 
relacionado con la humanización, la comprensión y el acom-
pañamiento de los profesionales, y alguno relacionado con 
los cambios de estilo de vida que decidieron realizar tras el 
infarto. La espontaneidad de la técnica del grupo focal hace 
que aparezcan opiniones muy relacionadas con aspectos 
como el bienestar emocional y la salud sexual, tan ligadas a 
la vivencia de enfermedad en estos pacientes. Se exponen a 
continuación, las necesidades, expectativas y preocupaciones 
de los pacientes en cada una de estas fases.

6.5.1 FASAE DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO

Los pacientes refieren que en el momento del infarto el pri-
mer contacto que tuvieron fue con el personal sanitario de 
la ambulancia. Expresan que la información que recibieron 
por parte de los sanitarios fue para transmitirles tranquilidad 
durante el transcurso al hospital.

Refieren que, durante el ingreso se les proporcionaron pau-
tas de autocuidado - cambio de alimentación y ejercicio-. Los 
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pacientes manifiestan en su mayoría que, en el momento an-
terior al infarto, ya tenían otras comorbilidades - diabetes, hi-
pertensión, hábito tabáquico o haber sufrido un ictus-.

Sin embargo, existen algunos casos en los que no existían 
esos riesgos, siendo personas altamente activas sin enferme-
dades conocidas. En estos casos, la sensación de frustración 
referida por estas personas, era aún mayor. 

Expresan que tras el ingreso acudieron a rehabilitación car-
díaca, y lo valoran como un aspecto muy positivo en su re-
cuperación, asunción de enfermedad, y acompañamiento y 
ayuda en el cambio de hábitos posterior al evento.

Los pacientes manifiestan tener varios efectos adver-
sos con algunos tratamientos. Se observa que, al comu-
nicarle los efectos secundarios de la medicación a sus 
médicos, estos tienden a minimizar algunos síntomas.

Algunos pacientes expresan haber tenido dificultades 
con su centro de salud para renovar la receta de la 
medicación. Refieren que en varias ocasiones han te-
nido que costear ellos los tratamientos. Este punto, 
obtuvo un amplio consenso entre los asistentes, con 
comentarios sobre baja satisfacción.

También se expuso la gratitud hacia los profesionales sanita-
rios que les atendieron durante el evento. Pacientes atendidos 
por UVI móvil expresaron que remitieron cartas de agradeci-
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miento a los profesionales extrahospitalarios o quisieron po-
nerse en contacto con ellos para agradecerles sus cuidados. 

Aquellos que precisaron intervencionismo o cirugía, expresa-
ron en su mayoría una gran gratitud por el cardiólogo inter-
vencionista o, en el caso de problemas añadidos, el cirujano 
que les había operado. No así, con otros profesionales del 
proceso. Las consultas de seguimiento son reveladas como 
situaciones complejas, en las que la realidad de los pacientes 
choca con las indicaciones, a veces excesivamente escuetas, 
dadas por los profesionales. 

Refirieron en su mayoría una sensación de falta de atención sa-
nitaria al pasar el evento agudo. Percibieron el centro de Aten-
ción Primaria como mero dispensador de la medicación indi-
cada desde el médico hospitalario, sin mayor aporte de valor. 

Refirieron una baja adhesión a posibles ofertas asistenciales 
desde Atención Primaria, como pudiera ser la vacunación es-
pecífica indicada tras Infarto Agudo de Miocardio.   

Los pacientes refieren que la farmacia comunitaria suele ser 
un punto de referencia para ellos, tanto como para informarse 
sobre el uso del tratamiento, como de pautas de autocuidado.

En este sentido, la limitación laboral recomendada en algu-
nos casos, con incapacidad permanente por enfermedad co-
mún, producía una falta de ingresos económicos en el domi-
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cilio inasumible. Esta carencia era compensada con la falta 
de alguna medicación, o no cumpliendo la limitación laboral 
recomendada en el caso concreto de un camarero varón.

En el caso de personas con trabajos con baja carga de 
actividad física o que habían podido recibir una ade-
cuación de su puesto de trabajo, describían acudir al 
trabajo como un medio con el que reducir la ansiedad 
y la rumiación de pensamientos desagradables sobre 
su enfermedad o posibles nuevos eventos. El relacio-
narse a diario con otras personas, también era consi-
derado un tratamiento beneficioso.

Algunos pacientes manifiestan no haber acudido a ur-
gencias tras algunas descompensaciones, por miedo a 
ser ingresados.

Se observa que, algunos pacientes han tenido dificul-
tades para incorporar los cambios de estilo de vida, 
sobre todo aquellos relacionados con la alimentación 
y el consumo de alcohol.

Los pacientes manifiestan que, tras la rehabilitación 
cardíaca, le hubiese sido útil una guía con indicacio-
nes para realizar las pautas de ejercicio - por ejemplo, 
aquellos relacionados con ganar masa muscular-. Re-
fieren que tras el ingreso las recomendaciones dadas 
por parte de los sanitarios, principalmente, fueron 
cambio en la alimentación y ejercicio físico sin fuerza.
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6.5.2 IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

Los pacientes manifiestan haber tenido dificultades emocio-
nales y físicas para volver a retomar su rutina cotidiana tras 
el ingreso. Expresan sentir temor a volver a sufrir un episodio 
cardíaco en el momento de retomar ciertas actividades - hob-
bies relacionados con la albañilería, el campo, bailar, salir en 
bicicleta-.

Se observa que, las enfermedades cardiovasculares están 
asociadas a la vejez, lo que impacta de forma emocional y 
psicológica en la vida de los pacientes. Expresan haber tenido 
dificultades para aceptar las limitaciones físicas que les supu-
so la enfermedad.

Se observa que las limitaciones físicas que se encuentran no 
suelen estar relacionadas con tareas cotidianas del hogar -co-
cinar, limpiar, asearse…-. Los pacientes refieren que las prin-
cipales limitaciones físicas las han encontrado en sus activi-
dades de ocio.

Los pacientes describen cansancio o “falta de aire” durante 
actividades que requieren más esfuerzos – aquellos relacio-
nados con su ocio-.

Algunos pacientes refieren que la enfermedad tuvo un im-
pacto en su autopercepción corporal, dado que al no poder 
realizar ejercicios de fuerza percibían haber perdido masa 
muscular.
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Algunos pacientes hacen referencia a la falta de abordaje de 
aspectos importantes para ellos como es la sexualidad.” …na-
die te habla de ello y te da apuro preguntar…” 

Algunos pacientes también expresaron cierta ansiedad ante 
los eventos sociales. Desde acudir cada día al bar con amigos, 
a ocasiones como bodas, eran percibidos como situaciones 
de riesgo en las que podían volver a recaer en hábitos no re-
comendables como el tabaco o el consumo de alcohol. Esto, 
suponía un daño emocional por la separación o evitación de 
amistades y relaciones sociales habituales antes del evento.

6.5.3 NECESIDADES DETECTADAS 

Necesidad 1: Pautas de autocuidado. Los pacientes refieren 
la necesidad de una guía de pautas de autocuidado - por 
ejemplo, ejercicio físico-. Se observa dificultad para la incor-
poración de las recomendaciones relacionadas con la alimen-
tación y en consumo de alcohol. La consecución de estilos de 
vida saludables es una necesidad sentida por los pacientes.

Necesidad 2: impacto en la vida emocional y psicológica de 
los pacientes. Se ha observado que la enfermedad tiene un 
gran impacto en la vida emocional, psicológica y social del 
paciente. Proporcionar herramientas emocionales y psicoló-
gicas a pacientes tras un episodio cardíaco se valora como 
necesario.

Necesidad 3: atención comunitaria y coordinación. Se obser-
va una falta de la identificación de los procesos y oferta de 
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servicios pertenecientes al ámbito comunitario. Una capta-
ción activa al alta hospitalaria mediante coordinación entre 
niveles, se valora como necesario.

Necesidad 4: Fomento de la de Rehabilitación Cardiaca (Fase 
III) en el medio comunitario. Realizar en los centros de sa-
lud la última etapa de la rehabilitación cardiaca, que se ha de 
mantener durante toda la vida, ayudaría a su vez, a mejorar 
las tasas de adherencia a las recomendaciones médicas tras 
un evento isquémico cardiaco, las cuales se reducen con el 
paso del tiempo.

6.6 PACIENTES CON TRASTORNO DE ANSIE-
DAD Y DEPRESIÓN

En el caso de los pacientes con depresión, aquello que más 
valoran depende y varía según la etapa y la severidad de la en-
fermedad, así como sus circunstancias personales y sociales.

La remisión o mejoría de los síntomas depresivos es uno de 
los resultados más importantes para los pacientes con depre-
sión, que consideran que la remisión completa de los sínto-
mas ha de ser un objetivo del tratamiento [1].

Los pacientes con depresión pueden experimentar dificultades 
para trabajar, cuidar de sí mismos y mantener relaciones inter-
personales satisfactorias. La recuperación del funcionamiento 
social y ocupacional puede mejorar la calidad de vida y la au-
toestima de los pacientes. Así, al igual que se observa en otras 
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patologías, la mejora de la calidad de vida en general es otro 
resultado que importa a los pacientes, destacando la capaci-
dad de realizar actividades cotidianas, trabajar y mantener las 
relaciones sociales, como resultados clave del tratamiento [2].

Por otra parte, como es esperable, el aumento del bienestar 
emocional, descrito por los pacientes como la capacidad de 
sentirse más felices en general y satisfechos con la vida, ha de 
ser también tenido en cuenta [3].

Es necesario destacar que los pacientes con depresión pue-
den experimentar múltiples episodios a lo largo de su vida, 
por lo que valoran especialmente la prevención de la recu-
rrencia como resultado de su tratamiento. Respecto a la ac-
cesibilidad al sistema, los pacientes con depresión valoran la 
agilidad en el acceso al especialista y la posibilidad de contar 
con tratamientos efectivos, como un factor importante en su 
satisfacción con el sistema [4]. Además, los pacientes valoran 
la capacidad de recibir un tratamiento personalizado que se 
adapte a sus necesidades individuales como un factor impor-
tante en su recuperación [5].

En lo que respecta al trabajo realizado con los 23 pacientes 
participantes en los tres foros, en los distintos grupos foca-
les realizados aparecen todos estos aspectos, pero podemos 
añadir alguno relacionado con la vivencia de la enfermedad 
en el entorno familiar, y el estigma que acompaña a la en-
fermedad desde el diagnóstico. A pesar de la dificultad que 
existió en conformar los grupos focales en el caso de esta 
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patología, los pacientes participantes expusieron sus necesi-
dades, expectativas y preocupaciones, que se exponen a con-
tinuación.

6.6.1 FASE DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO

Los pacientes refieren que comenzaron a vivir depresión 
después ciertos acontecimientos que cambiaron su vida de 
forma drástica - por ejemplo, tras el parto o un episodio car-
díaco-.

Algunos pacientes manifiestan no haber tenido apoyo emo-
cional para afrontar las limitaciones que tuvieron en su vida 
personal y social después de vivir un infarto, o el parto. Ex-
presan que, al no haber contado con ayuda psicológica, co-
menzaron a vivir episodios depresivos - aislamiento social o 
dificultades para socializar-.

Algunos pacientes describen la depresión como un cúmulo 
de malas experiencias vividas y ansiedad.

Algunos pacientes refieren haber acudido a urgencias duran-
te la vivencia de una crisis. Sin embargo, manifiestan no tener 
recuerdos de ese momento.

Algunos pacientes refieren no percibir el diagnóstico como un 
momento concreto, describen la depresión como un cúmulo de 
“malas situaciones” a lo largo de su vida y ansiedad acumulada 
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hasta “explotar”. Expresan haber acudido al psiquiatra cuando 
percibían que no podían afrontar por su cuenta la depresión.

Algunos cuidadores manifiestan haber tomado ellos la inicia-
tiva de buscar ayuda psicológica para el paciente. Los cuida-
dores manifiestan que, antes de ser derivados al psiquiatra, 
tuvieron que acudir a atención primaria. Refieren que en esta 
área no se tienen herramientas suficientes para brindar apo-
yo emocional. Asimismo, percibían falta de interés e impli-
cación para derivar a especialidades a los pacientes cuando 
creen haberlo necesitado.

Algunos pacientes y cuidadores manifiestan tener contacto 
directo con su psiquiatra, aunque este sea a través de un ca-
nal informal -teléfono-, refieren que es de gran utilidad en 
momentos de crisis.

Algunos cuidadores y pacientes refieren que, cuando los psi-
cofármacos han dejado de funcionar, han acudido a las te-
rapias electroconvulsivas. Manifiestan que esta opción se les 
propuso desde psiquiatría. Pacientes y cuidadores describen 
el TEC como un “reseteo”. Refieren que, aparentemente, le ha 
funcionado.

No obstante, algunos pacientes manifiestan que para ellos el 
TEC no es una opción terapéutica.

Algunos pacientes manifiestan haber entrado a ensayos clíni-
cos - toma de esketamina- como alternativa al TEC.
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Algunos pacientes refieren tener una adicción a los psico-
fármacos. Refieren que, cuando se les ha disminuido la do-
sis, ellos mismos la han modificado sin consultarlo a sus 
psiquiatras.

Los pacientes expresan que las recomendaciones médicas 
que les han proporcionado en la consulta han sido, principal-
mente, socializar, tener hobbies, salir a la calle, hacer deporte 
y cambiar hábitos de alimentación. No obstante, manifiestan 
tener grandes dificultades para llevarlas a cabo.

6.6.2 IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

Tanto pacientes como cuidadores refieren que existe un gran 
estigma social hacia la depresión. Perciben que no hay cono-
cimiento en la sociedad respecto a la enfermedad. Precisa-
mente, los pacientes manifiestan que, debido al estigma so-
cial que sufren, han tenido que esconder la depresión en su 
entorno laboral por miedo a represalias - como el despido-.

Algunos pacientes refieren que, en muchas ocasiones, el en-
torno familiar no tiene suficientes herramientas para poder 
afrontar conjuntamente con los pacientes la depresión. Refie-
ren que, en los momentos de crisis, los familiares han tenido 
dificultades para abordarlas.

Los pacientes manifiestan sentirse como “una carga” para 
sus familiares al estar limitados social y personalmente por 
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la depresión. Asimismo, expresan que no solo ellos se perci-
ben como una carga, sino que, socialmente, se les ve de este 
modo.

Los pacientes manifiestan que las recomendaciones médicas, 
en muchas ocasiones, suelen incorporar hábitos. Sin embargo, 
refieren que el seguimiento de una rutina presenta diversas 
dificultades. Los pacientes expresan utilizar estrategias como 
la improvisación de planes para integrar las recomendaciones 
médicas -socializar, realizar ejercicio o salir a la calle-.

6.6.3 NECESIDADES DETECTADAS

Necesidad 1: Herramientas emocionales para familiares y 
sensibilización social. Los pacientes refieren que a sus fami-
liares no se les ofrecen suficientes herramientas emocionales 
para abordar una crisis o convivir con una persona con de-
presión.

Los pacientes manifiestan que el estigma que sufren las per-
sonas con depresión es debido a la falta de educación social 
que existe en torno a la enfermedad.

Necesidad 2: Reforzar las herramientas para abordar la de-
presión en atención primaria. Los pacientes refieren que en 
atención primaria no hay suficientes herramientas para abor-
dar la depresión. Manifiestan que, las derivaciones a psiquia-
tría suelen ser tardías.
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Necesidad 3: Abordar la depresión, más allá de los fármacos. 
Los pacientes refieren falta de herramientas emocionales 
para abordar la depresión. Manifiestan la necesidad de incluir 
pautas y recomendaciones, más allá de los psicofármacos.

6.7 PACIENTES QUE HAN SUFRIDO UN ICTUS

En los estudios revisados, los pacientes que han sufrido un 
ictus valoran todos los aspectos relacionados con la capaci-
dad de realizar sus actividades cotidianas y la independencia 
como los más importantes, al igual que la accesibilidad a la 
asistencia sanitaria, fundamentalmente en lo que respecta a 
la rehabilitación.

La funcionalidad preservada tras el ictus es, por tanto, uno de 
los resultados más valorados por los pacientes. Expresada en 
términos de la capacidad de realizar actividades cotidianas, 
como vestirse, comer y bañarse, constituye una parte impor-
tante de su calidad de vida después del ictus [1].

Ello está íntimamente ligado a la independencia, que aparece 
en muchos estudios con pacientes. Estos, fundamentalmente 
valoran la capacidad de cuidar de sí mismos y realizar acti-
vidades cotidianas sin la ayuda de otros como un resultado 
clave del tratamiento y la recuperación después del ictus [2].  

Particular importancia tiene los resultados relacionados con 
la mejora del habla y del lenguaje: los pacientes valoran la 
capacidad de comunicarse con los demás como una parte im-
portante de su calidad de vida después del ictus [3]. 
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El alivio o reducción de otros síntomas como el dolor de cabe-
za y la fatiga también se encuentran reflejados en la literatu-
ra, como muy valorados por los pacientes, como parte de su 
recuperación [4].

Al igual que en otras patologías ligadas a condiciones de cro-
nicidad, el acceso a la asistencia sanitaria, que incluye tanto 
el acceso a especialistas como el acceso a tecnologías innova-
doras, se consideran factores importantes en su satisfacción 
con el cuidado recibido [5].

Respecto al trabajo realizado con los 19 pacientes participantes 
en los tres foros, en los distintos grupos focales realizados apa-
recen todos los ítems relatados en la literatura, pero podemos 
añadir con especial énfasis todo lo relacionado con el abordaje 
de los aspectos emocionales que provocan las secuelas de la 
enfermedad en su vida, y todo lo relacionado con el cuidador. 
La espontaneidad de la técnica del grupo focal hace que aparez-
can opiniones muy relacionadas con la vivencia y la experiencia 
de los pacientes en cada fase de le enfermedad.  Se exponen, 
a continuación, las necesidades, expectativas y preocupaciones 
de los pacientes y de los cuidadores, respecto a los momentos 
clave para ellos en su vivencia de la enfermedad.

6.7.1 FASE DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO

Algunos pacientes señalan que, los primeros síntomas antes 
del momento del ictus fueron: olvidar su rutina cotidiana, de-
bilidad, desorientación o dificultad en el habla. Por el contra-
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rio, algunos pacientes refieren no haber tenido síntomas apa-
rentes al principio de la enfermedad, incluso haber acudido al 
médico por medios propios.

Los pacientes describen las secuelas posteriores al ictus 
como falta de memoria, falta de comprensión, dificultades en 
el habla, falta de movilidad y pérdida de visión, entre otras.

Refieren haber entrado al circuito asistencial principalmente a 
través de urgencias. El primer contacto fue con el personal sa-
nitario de la ambulancia o urgencias, valorando de forma muy 
alta la intervención en el momento crítico de la enfermedad.

Los pacientes manifiestan que, después del ingreso, han re-
querido rehabilitación.

Los pacientes refieren que, gracias a la rehabilitación, pu-
dieron recuperar la movilidad. No obstante, perciben que el 
tiempo de rehabilitación que se les ofrece desde el sistema 
sanitario no es suficiente para su recuperación. Los pacien-
tes expresan que, para poder continuar con el proceso de re-
habilitación, han tenido que buscar opciones y cubrir por su 
cuenta los gastos de la terapia.

Algunos pacientes expresan haber sufrido un gran sentimien-
to de soledad al acabar la rehabilitación. Consideran se les ha 
abandonado, pese a poder seguir mejorando. Además, echan 
de menos hablar con personas que hayan pasado por lo mis-
mo y entiendan lo que se siente para compartir experiencias. 
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6.7.2 IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

Se ha observado que el gran punto de dolor en la experiencia 
del paciente es el impacto emocional y psicológico que tienen 
las secuelas que deja la enfermedad.

Los pacientes refieren que la pérdida de memoria, las dificul-
tades en el habla y las secuelas físicas han interrumpido su 
vida cotidiana y su ocio. Expresan frustración por las dificulta-
des que presentan a la hora de retomar sus actividades dia-
rias. Asimismo, manifiestan que la nueva situación ha afec-
tado a sus relaciones personales y de ocio, pasando a ser el 
“aburrimiento”, “días eternos”, el principal de sus problemas. 
Los pacientes refieren que el impacto emocional y psicológico 
se agudiza porque la enfermedad es vivida por toda la familia. 

Los pacientes refieren tener dificultades emocionales para 
aceptar la dependencia que les ha generado la enfermedad 
debido a las secuelas físicas - vivir solos, ir al aseo sin ayuda, 
cocinar, limpiar, etc. Manifiestan que esta situación de depen-
dencia les genera malestar, dado que los cuidados recaen 
sobre sus familiares, sobre todo por el cuidador principal al 
que piensan sobrecargan. Algunos pacientes relatan que no 
cuentan con familiares en los que poder apoyarse en su día a 
día, solo unas horas de ayuda domiciliaria, y que los primeros 
días en casa, vivieron con terror esa soledad. 

Algunos pacientes expresan que, tras la rehabilitación, han 
podido retomar ciertas actividades con más o menos dificul-
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tad - caminar sin bastón, aseo, cocinar-. No obstante, expre-
san que algunos síntomas como son la falta de memoria y/o 
dificultades en el habla siguen presentes, dificultando sus ac-
tividades de ocio e independencia.

6.7.3 NECESIDADES DETECTADAS

Necesidad 1: Duración de la rehabilitación más personaliza-
da. Los pacientes refieren la necesidad de poder acudir a re-
habilitación hasta alcanzar el techo de recuperación de cada 
uno. Expresan haber tenido que costear ellos las terapias fi-
siológicas al acabar la rehabilitación, tras el alta.

Necesidad 2: Trabajar el impacto en la vida emocional y psico-
lógica de los pacientes. Se ha observado que la enfermedad 
tiene un gran impacto en su vida emocional, psicológica y so-
cial. Trabajar también esta área, proporcionando herramien-
tas emocionales y psicológicas a los pacientes tras sufrir un 
ictus resulta esencial para ellos.

Necesidad 3: Apoyo el cuidador. La pérdida de independencia 
de algunos pacientes para actividades básicas diarias afecta 
a la familia, sobre todo al que adquiere la condición de cuida-
dor principal. 
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7. RETOS PARA UNA 
ASISTENCIA SANITARIA 

BASADA EN VALOR 
DESDE LA PERSPECTIVA 

DE LOS PACIENTES

De la lectura conjunta de las necesidades y expectativas que 
aparecen en los grupos focales de pacientes con distintas pa-
tologías, observamos una serie de aspectos que aparecen ex-
presados de una u otra manera en todos ellos. 

Si bien son frecuentes los que tienen que ver con aspectos 
organizativos (accesibilidad a los profesionales o a tratamien-
tos innovadores, coordinación entre niveles…) o estructurales 
(rehabilitación, psicoterapia…), destacan aspectos que tienen 
que ver con los resultados que impactan directamente sobre 
el desarrollo del proyecto vital de la persona (secuelas de la 
enfermedad, incapacidad para realizar actividades cotidia-
nas, impacto laboral y social, dependencia, entre otras). 

Conseguir una asistencia sanitaria basada en valor pasa por 
incluir en los indicadores a monitorizar, además de aquellos 
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relacionados con la estructura y el proceso, otros que se refie-
ran a los resultados que más valoran los pacientes, y que por 
lo general se relacionan con resultados en calidad de vida, y, 
por tanto, susceptibles de medida con diversas escalas. 

Indudablemente la supervivencia y el control de síntomas 
aparecen como relevantes en todos los grupos consultados, si 
bien esto aparece con mayor presencia en el cáncer de colon y 
cáncer de mama, así como las recurrencias en el caso de ictus 
o infarto, o las exacerbaciones en el caso del EPOC, o bien, la 
existencia de complicaciones en el caso de la diabetes.

Cobran importancia asimismo los resultados que perciben 
los pacientes como buenos en cuanto a la adopción de estilos 
de vida saludables en su propia persona (tal como relatan, 
tras un infarto o tras el diagnóstico de diabetes). 

Por otra parte, llaman la atención en todos los grupos, las 
referencias en el discurso de los pacientes apelando a una 
asistencia sanitaria más humanizada, que se refieren concre-
tamente a ciertas dimensiones de la humanización: la posibi-
lidad de tomar decisiones conjuntamente con el profesional 
sanitario, la necesidad de información y formación para su 
propia capacitación y empoderamiento, y la confianza que 
inspira el profesional sanitario, expresada por los pacientes 
como imprescindible para una mejor adherencia a las reco-
mendaciones terapéuticas. 
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Mantener una relación más satisfactoria con el profesional 
sanitario, basada en el respeto, la compasión, la empatía y la 
escucha, es percibida en sí misma como un resultado impor-
tante. La atención a las necesidades emocionales, y no solo 
a las físicas, así como el impacto de la enfermedad, su trata-
miento y las posibles secuelas sobre su vida laboral y social, 
en definitiva, tener en cuenta el impacto de la enfermedad en 
el proyecto vital de cada paciente, debería ser considerado de 
una forma prioritaria por los profesionales.

Todos estos aspectos aparecen en cada una de las patologías 
en mayor o menor medida y podrían constituir ejes transver-
sales a tener en cuenta a la hora de la monitorización de las 
intervenciones sanitarias. 

En conclusión, de acuerdo a la perspectiva de los pacientes, no 
debería faltar, la valoración y medida de resultados relativos a:

1. Funcionalidad y calidad de vida

2. Independencia 

3. Recuperación o mantenimiento del proyecto vital (fa 
  miliar, social, laboral, profesional)

4. Detección precoz de la enfermedad o sus    
  complicaciones 

5. Supervivencia

6. Remisión de síntomas
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7. Disminución de las recurrencias o exacerbaciones 

8. Toma de decisiones compartidas

9. Información, formación, capacitación (empoderamiento)

10. Autocuidado y adopción de un estilo de vida saludable

11. Bienestar emocional: abordaje del impacto emocional  
   que provoca la enfermedad

12. Trato humano, empatía, respeto, comprensión, escucha

13. Accesibilidad a los profesionales, y a tratamientos o  
   técnicas innovadoras

14. Coordinación entre profesionales y continuidad asistencial 

15. Atención a la persona cuidadora

En definitiva, el reto está en incluir dentro del cuadro de man-
do de las instituciones sanitarias y servicios de salud indica-
dores que hagan referencia a los aspectos que más importan 
a los pacientes y que nos permitan orientar las intervencio-
nes al valor, y que pueden o no coincidir con los que más 
importan a los profesionales, a los gestores o a la institución. 
Es necesario explorarlos en cada caso, e incluirlos a todos los 
niveles, macro, meso y micro.
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