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EMOCIONAL EN EL VIAJE DE PACIENTES EUROPEOS CON PROBLEMAS
REUMATICOS
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Resumen

Antecedentes/Objetivos: El objetivo de este estudio cualitativo fue identificar y
comprender las experiencias, interacciones y emociones de los pacientes con
problemas reumaticos en su blisqueda de un diagnéstico y tratamiento éptimos,
utilizando el marco Patient Experience Mapping.

Métodos: Se realizaron cuatro grupos focales de una hora y media via Zoom, dirigidos
a personas con y sin ERyME de los paises participantes en SPIDeRR (Alemania, Grecia,
Hungria, Paises Bajos, Suecia, Espafia y Reino Unido). Se establecié una matriz de
perfiles para asegurar la representacidon por edad, género y tipo de enfermedad
(inflamatoria, no inflamatoria, sin ERyME). El tamano de la muestra fue de 28
participantes. Las discusiones se guiaron por una pauta que indagaba sobre las fases
del viaje (concienciacién, busqueda de ayuda, AP, diagndstico, tratamiento y
seguimiento), los puntos de contacto y las emociones. El analisis de los datos
codificados se realiz6 utilizando una técnica mixta (inductiva y deductiva) con el
software ATLAS.ti.

Resultados: Surgieron temas clave en las diferentes fases de la trayectoria. La fase
inicial se caracterizé por el retraso en la bdsqueda de ayuda debido a la normalizacién
0 negacién de los sintomas (ej. dolor de espalda "tan comun"). En el primer encuentro
con el sistema de salud (AP), la frustracién y el agotamiento emocional fueron
frecuentes, a menudo debido al escepticismo o la desestimacidén por parte de los
profesionales sanitarios, incluyendo ser tachados de "perezosos" o ser culpados por el
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sobrepeso (ej. "pierda peso"). La persistencia y la resiliencia de los pacientes fueron
cruciales para avanzar hacia un diagnéstico. El papel del médico de AP como guardian
fue visto como un obstaculo que provocaba largos tiempos de espera para acceder a
especialistas como el reumatodlogo. El diagnéstico, aunque abrumador, a menudo trajo
esperanza y alivio. Los participantes enfatizaron la necesidad de una mejor educacién
médica sobre los signos tempranos de las ERYME y de una mayor empatia por parte
de los profesionales.

Conclusiones/Recomendaciones: El viaje del paciente con sintomas reumaticos esta
cargado de dificultades emocionales y sistémicas, exacerbadas por el acceso limitado
a especialistas y el conocimiento subdptimo de las ERyME en AP. Para mejorar la
atencién, es fundamental empoderar a los pacientes a través del conocimiento y la
autogestion, mejorar la comunicacion entre los niveles asistenciales y establecer
equipos multidisciplinares. Los hallazgos del estudio guian el desarrollo de
herramientas digitales, como las del proyecto SPIDeRR, para mejorar la navegaciéon del
paciente y contrarrestar los sentimientos de frustracion y falta de comprensién.

Financiacion: HORIZON EU n.2 101080711.
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