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Resumen
Objetivo: Analizar la experiencia aportada por los pacientes con 
cáncer de mama y pulmón utilizando la metodología del recorrido del 
paciente en un hospital español.
Método: Se empleó un diseño mixto, con entrevistas a 16 profesionales 
sanitarios y 25 pacientes (método cualitativo), y un cuestionario basado 
en el indicador Net Promoter Score a 127 pacientes (método cuantita-
tivo). Criterios de inclusión: pacientes oncológicos > 18 años tratados en 
el hospital entre febrero y mayo de 2019. Criterios de exclusión: pacien-
tes pediátricos, en cuidados paliativos o que estaban hospitalizados en 
el momento del estudio.
Resultados: Se identificaron seis fases a partir de los datos obtenidos en 
el método cualitativo: mi vida antes del diagnóstico, descubrir, comenzar, 
tratamiento, seguimiento y mi vida hoy. En la fase mi vida antes del diag-
nóstico se estableció un nivel de experiencia funcional, ya que la vida cum-
plía las expectativas de los pacientes. En la fase de descubrir se observó 
que las expectativas de los pacientes se cumplían, aunque se encontraron 
varias experiencias satélite. En la fase comenzar, la experiencia tendió a 
ser negativa debido a los largos tiempos de espera y al estrés emocional 
y físico. La fase de tratamiento se consideró como una experiencia de nivel 
básico-deficiente, debido a los tiempos de espera y a la falta de apoyo 
institucional. La experiencia en la fase de seguimiento fue positiva respecto 
a las pruebas y las visitas, pero se observaron puntos críticos en los tiempos 
de espera. En la fase mi vida hoy se mencionó el esfuerzo realizado por 

Abstract
Objective: To analyse a patient journey based on the experience repor-
ted by breast and lung cancer patients at Spanish hospital.
Method: A mixed design was used, with interviews with 16 health pro-
fessionals and 25 patients (qualitative method) and a Net Promoter Score 
questionnaire to 127 patients (quantitative method). Inclusion criteria: 
oncology patients > 18 years treated in hospital between February- May 
2019. Exclusion criteria: paediatric patients, in palliative care or who 
were hospitalised at the time of the study. 
Results: Six phases were identified from the data obtained in the qualita-
tive method: my life before diagnosis; discovery; initiation; treatment; follow-
up; and my current life. In the my life before diagnosis phase, a functional 
level of experience was established, as patients’ lives met their expectations. 
In the discovery phase, patients’ expectations were observed to be met, 
although several satellite experiences were found. In the initiation phase, the 
experience tended to be negative due to long waiting times and emotional 
and physical stress. The treatment phase was defined as a basic-poor expe-
rience, due to waiting times and lack of institutional support. The experience 
in the follow-up phase was positive in terms of tests and visits, but critical 
points were observed in waiting times. In the current phase, the effort made 
by health professionals to ensure the best possible treatment and care was 
mentioned. In terms of quantitative analysis, a positive score (46%) was 
obtained for the Net Promoter Score indicator, as 60% of patients were 
promoters, i.e. they were satisfied with the service offered by the hospital.  

Recibido el 23 de diciembre de 2021; 
aceptado el 2 de marzo de 2022.
Early Access date (07/16/2022).
DOI: 10.7399/fh.13191

003_13191_La experiencia del paciente en el cancer de pulmon y de mama_ESP.indd   215003_13191_La experiencia del paciente en el cancer de pulmon y de mama_ESP.indd   215 15/7/22   18:0415/7/22   18:04



216
Farmacia Hospi ta lar ia 2022     
l Vol. 46 l Nº 4 l 215 - 223 l Ana Rosa Rubio et al.

Introducción
El cáncer es un importante problema de salud pública y la segunda 

causa de muerte en el mundo, con una estimación de 9,6 millones de 
muertes durante el año 20201, siendo el cáncer de pulmón, el cáncer de 
colon y el cáncer de mama las tres causas más comunes de muerte. Según 
la Organización Mundial de la Salud, 18,1 millones de personas en todo 
el mundo se vieron afectadas por el cáncer en 2018, y esta cifra podría 
alcanzar los 29,5 millones en 20401-3. 

En la actualidad, el cáncer está asociado a una importante carga 
clínica y económica para los sistemas sanitarios y para los pacientes y 
sus familias4-6. Además, debido al envejecimiento, al crecimiento de la 
población y a los cambios en el estilo de vida, la carga mundial de esta 
enfermedad sigue aumentando5. Por lo tanto, el control del cáncer es una 
prioridad para la salud pública. 

A pesar de los avances en la prevención, el diagnóstico y el tratamiento, 
los pacientes con cáncer presentan en todos los estadios de la enfermedad 
múltiples síntomas, que a menudo son graves7,8. Además, la mayoría de las 
reformas y políticas sanitarias hacen hincapié en la necesidad de apoyar 
a los pacientes para que asuman un papel más activo en la gestión de la 
enfermedad y, por tanto, la implantación de una atención centrada en el 
paciente. Este enfoque viene determinado por la calidad de las interaccio-
nes entre los pacientes y los profesionales sanitarios, lo que mejora los resul-
tados de la enfermedad y la calidad de vida del paciente9. Por lo tanto, 
es esencial mejorar la experiencia de cuidados de las personas a través 
de medidas notificadas por los propios pacientes. En la actualidad, existen 
principalmente dos medidas de resultados reportadas por pacientes: las 
PROM (medidas de los resultados evaluadas por los propios pacientes) 
y las PREM (medidas de la experiencia percibida por los pacientes). Las 
PROM miden la percepción de una persona sobre la atención sanitaria, 
mientras que las PREM recogen las percepciones de una persona sobre su 
experiencia durante la prestación de atención sanitaria10. Las PREM pueden 
ayudar a poner de manifiesto los puntos fuertes y débiles percibidos por 
el paciente sobre la eficacia clínica y la seguridad del paciente11, y las 
PROM aportan información que puede servir para mejorar el control de 
los síntomas, las medidas de atención y la satisfacción del paciente12,13. Por 
tanto, sería deseable considerar estas medidas como un pilar fundamental 
para lograr calidad en la asistencia sanitaria.

Varios estudios muestran que el uso de las PROM está muy extendido y 
se emplea de forma rutinaria en diversas disciplinas14-17, incluida la oncolo-
gía18,19 Sin embargo, el uso de las PREM es más limitado, especialmente en 
la atención oncológica. En una revisión extensa de este tipo de herramien-
tas se notificó el uso de siete herramientas PROM, pero sólo una PREM20. 
Por esta razón, el objetivo del presente estudio fue explorar el empleo de 
herramientas PREM en pacientes con cáncer de mama y pulmón. Para 
ello, se eligió una metodología basada en el recorrido del paciente en un 
hospital español.

Métodos
Se utilizó un diseño mixto cualitativo y cuantitativo que incluía, por una 

parte, entrevistas semiestructuradas con profesionales sanitarios y pacientes 
y observación contextual, y por otra, un cuestionario (online o presencial) 
para los pacientes en el que se exploraba la experiencia del paciente y se 
elaboró un mapa de todo el recorrido. 

El protocolo del estudio fue aprobado por el Comité de Ética del Hospi-
tal. Antes de la entrevista, todos los participantes firmaron su consentimiento 
informado por escrito.

Muestra del estudio
Se incluyeron pacientes adultos (> 18 años) con cáncer de pulmón o de 

mama tratados en un hospital de Toledo entre febrero y mayo de 2019. Los 
criterios de elegibilidad fueron ser paciente oncológico en cualquier esta-
dio de la enfermedad capaz de interactuar con los profesionales sanitarios 
del hospital en el que recibía tratamiento. De los 150 pacientes elegibles, 
23 fueron excluidos por su negativa a participar en el estudio o por la 
falta de seguimiento, así que la muestra final fue de 127 pacientes (82 con 
cáncer de mama y 45 con cáncer de pulmón). 

Los criterios de exclusión fueron los siguientes: paciente pediátrico, 
paciente en cuidados paliativos o paciente hospitalizado en el momento 
del estudio. 

En cuanto a los profesionales sanitarios, se incluyeron aquellos que 
tenían contacto directo con los pacientes con cáncer de pulmón o de 
mama a lo largo de todas las etapas de su enfermedad. El objetivo era 
conocer el contexto profesional durante los momentos clave para identificar 
mejor aquellos aspectos que tuvieran un impacto directo en la experiencia 
del paciente.

Recopilación de datos
Método de investigación cualitativa

Se realizaron entrevistas presenciales a 16 profesionales sanitarios y 
25 pacientes. Las entrevistas duraron aproximadamente entre 45 y 60 minu-
tos y se dividieron en dos secciones: una sección con preguntas generales y 
otra con preguntas relacionadas con el recorrido del paciente (Tablas 1 y 2). 

En primer lugar, se realizaron entrevistas a los principales profesionales 
sanitarios que interactuaban de forma habitual con los pacientes oncoló-
gicos para identificar los puntos clave y conocer su visión y percepción 
de la posible experiencia de los pacientes durante las interacciones con 
el personal sanitario. Se realizaron 16 entrevistas a los siguientes profe-
sionales: oncólogos (n = 6), cirujano (n = 1), radiólogos (n = 2), enferme-
ras y auxiliares de oncología (n = 4), enfermeras y auxiliares de farmacia 
(n = 2) y farmacéuticos de hospital (n = 1). Posteriormente, se entrevistó a 
25 pacientes (10 con cáncer de mama temprano, 5 con cáncer de mama 
metastásico y 10 con cáncer de pulmón) para determinar su experiencia a 
lo largo del ciclo de la enfermedad, su relación con el hospital, los elemen-
tos de satisfacción e insatisfacción a lo largo del recorrido y sus expectati-
vas y necesidades en cada etapa. En estas entrevistas se contrastaron los 
puntos previamente identificados por los profesionales sanitarios para que 
los pacientes pudieran añadir o eliminar interacciones a las descritas por 
los profesionales sanitarios.

Una vez finalizadas las entrevistas en ambos grupos, se realizó una 
observación contextual. Este proceso consistió en acompañar a los pacien-
tes a la consulta y observar los puntos más relevantes en el hospital relacio-
nados con el recorrido del paciente (por ejemplo, sala de espera, hospital 
de día, etc.).

Método de investigación cuantitativa

Para complementar los datos obtenidos en la etapa anterior, se realizó 
un cuestionario estructurado a 127 pacientes (82 pacientes con cáncer de 

los profesionales sanitarios para garantizar el mejor tratamiento y aten-
ción posibles. En cuanto al análisis cuantitativo, se obtuvo una puntuación 
positiva (46%) para el indicador Net Promoter Score, ya que el 60% de 
los pacientes pertenecían a la categoría de promotores, es decir, estaban 
satisfechos con el servicio ofrecido por el hospital.
Conclusiones: Este estudio permite conocer la experiencia de los 
pacientes oncológicos en las seis etapas principales de la enfermedad. 
Las fases más positivas fueron “mi vida antes del diagnóstico” y “segui-
miento”, mientras que las fases con tendencia negativa fueron “inicio” y 
“tratamiento” debido a los tiempos de espera y la carga emocional que 
suponen para el paciente.

Conclusions: This study provides insight into the experience of cancer 
patients in the six main stages of the disease. The most positive phases 
were “my life before diagnosis” and “follow-up” while the phases with a 
negative trend were “initiation” and “treatment” due to the waiting times 
and the emotional burden on the patient.
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mama y 45 con cáncer de pulmón). Este cuestionario incluía 26 preguntas 
(7 sobre características sociodemográficas y clínicas, 3 relacionadas con 
aspectos logísticos y de infraestructuras, y 16 preguntas sobre las diferentes 
etapas del recorrido del paciente).

El cuestionario se elaboró utilizando una metodología de experiencia 
del cliente y del paciente, basada en el indicador Net Promoter Score 
(NPS)21-23. El NPS se basa en una sola pregunta: ¿Qué probabilidad hay 

de que usted recomiende nuestro servicio a un amigo o colega? Los par-
ticipantes responden de 0 (“nada probable”) a 10 (“muy probable”). Es 
de suponer que los individuos que dan 9 o 10 puntos realizarán promo-
ción positiva del servicio mediante el boca a boca, y se les denomina 
“promotores”. Los individuos con una puntuación de 7 u 8 se consideran 
indiferentes (“pasivos”). Por último, los individuos que puntúan de 0 a 6 
son probablemente clientes insatisfechos y se denominan “detractores”. La 

Tabla 1. Preguntas incluidas en las entrevistas a los profesionales sanitarios
PERFIL DEL PROFESIONAL SANITARIO

1. ¿Cuándo decidiste especializarte en oncología/enfermería/farmacia hospitalaria?
2. ¿Qué fue lo que te motivó a ello?
3. ¿En qué grado sigues manteniendo esa motivación que te llevó a estar donde estás? ¿Qué te ilusiona más del día a día?
4. ¿Qué es lo peor y lo mejor de tu trabajo?
5. ¿Con qué palabra definirías tu trabajo?
6. ¿Cómo piensas que va a evolucionar esta profesión?
7. ¿Qué papel puedes tener en esta evolución?
8. ¿Crees que es una profesión bien recompensada?

RECORRIDO DEL PACIENTE

Etapa de descubrir
1. ¿Cómo de eficiente crees que es el proceso de diagnóstico para pacientes con cáncer en tu centro?
2. ¿Cómo vives tú como profesional sanitario esta parte?
3. ¿Crees que el paciente se siente completamente apoyado en toda esta fase inicial?
4. ¿Cómo vives como profesional el momento de comunicarlo? (oncólogo)
5. ¿Cómo crees que se puede estar más cerca del paciente para que sea menos angustioso?
6. ¿Puede el profesional sanitario ayudar de alguna forma en el momento de comunicarlo al entorno cercano de la paciente?

Etapa de comenzar
1. ¿Cuánta comunicación tiene con el paciente hasta que se produce la primera cirugía (si precisa)? 
2. ¿Cuáles son las opciones de los pacientes de comunicarse con vosotros para cualquier duda o preocupación que les surja? ¿Te parecen 

suficientes? ¿Cómo se podría mejorar?
3. ¿Cuánta ayuda se le proporciona al paciente para que adapte su vida a esta nueva situación? ¿Cuánto de informado se mantiene al 

paciente acerca de las distintas opciones de evolución de su enfermedad?

Etapa de tratamiento
1. ¿Consideras que se le dedica el tiempo adecuado a cada paciente para explicarle el tratamiento, sus efectos y duración?
2. ¿Se hacen las pruebas diagnósticas o de seguimiento todo lo ágilmente que se puede?
3. ¿Se le da el apoyo suficiente para afrontar el cambio físico que sufre una persona con quimioterapia?
4. ¿Existe una forma de ayudarle a afrontar mejor estos cambios?
5. ¿Está completamente informado el farmacéutico del hospital de cada caso individual?
6. ¿Se da apoyo suficiente a los familiares que también tengan sus consultas?
7. ¿Crees que el profesional sanitario también está presente cuando el paciente se encuentra fuera del hospital?
8. ¿Se les da información por escrito?
9. ¿Se preocupa el profesional sanitario de que realmente el paciente esté recibiendo bien la información para evitar miedos mayores?

10. ¿Se les proporciona ayuda con temas burocráticos?

Etapa de seguimiento
1. ¿De qué forma está presente el profesional sanitario en esta fase? ¿Cuál es la cercanía?
2. ¿Se le ayuda o se le da asesoramiento al paciente para continuar con su vida?
3. ¿Recibe ayuda psicológica durante toda la enfermedad?
4. ¿Se mantiene informado al profesional sanitario acerca de si el paciente ha podido recuperar sin problema su vida familiar, laboral y sexual?
5. ¿Se realizan las pruebas adecuadas para que el paciente se pueda ir con la tranquilidad de que su enfermedad no ha vuelto a aparecer?

CIERRE DE LA ENTREVISTA

1. ¿Crees que en general se cumplen las expectativas de los pacientes a lo largo de toda su enfermedad, independientemente de la curación?
2. ¿Crees que es posible facilitarle de alguna forma el proceso al paciente?
3. ¿Cuál es la peor fase para el paciente?
4. ¿Qué puede diferenciar un oncólogo de otro de forma más positiva desde el punto de vista del paciente?
5. ¿Cómo crees que pueden colaborar el paciente y sus familiares para que toda interacción sea mejor?
6. ¿Crees que se le da apoyo en asuntos burocráticos a los pacientes para facilitarles y guiarles en ello? ¿Es suficiente?
7. ¿Cómo se le podría ayudar más en estos temas burocráticos o cómo se puede hacer para que resulten una carga lo más leve posible para 

el paciente?
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puntuación NPS se calcula como el porcentaje de “promotores” menos el 
de “detractores”19.

Análisis de datos

Para garantizar un análisis riguroso, todas las entrevistas fueron realiza-
das por un consultor externo de una empresa de consultoría especializada 

en experiencias del paciente (IZO), y fueron posteriormente revisadas y 
validadas por los coordinadores del proyecto. Las emociones comunica-
das u observadas en los pacientes se clasificaron según la rueda de las 
emociones de Plutchik24.

Los datos cuantitativos se crearon a partir del cuestionario cualitativo. 
De acuerdo con la metodología NPS20 los recuentos de las preguntas se 

Tabla 2. Preguntas incluidas en las entrevistas a los pacientes
PERFIL DEL PACIENTE

1. ¿Cómo era su día a día antes del diagnóstico? ¿Cuál era su estilo de vida? 
2. ¿Cómo empezó todo?
3. ¿Cuándo empezó su enfermedad?
4. ¿En qué aspectos ha cambiado su estilo de vida?
5. ¿Es usted una persona reservada o se abre con facilidad a los demás?
6. ¿Cómo definirías la actitud con la que normalmente has afrontado su enfermedad?
7. ¿Cómo esperaba desde un principio que fuese a ser el comportamiento de los profesionales sanitarios?
8. ¿Quién/Quiénes le acompañan desde el principio? (familiares, amigos…)

RECORRIDO DEL PACIENTE

Etapa de descubrir
1. ¿Recuerda el momento en que le comunicaron por primera vez el diagnóstico? ¿Cómo lo vivió? 
2. ¿Se sintió completamente apoyado o con la posibilidad de estarlo por parte de los profesionales sanitarios?
3. ¿Cómo vivió el momento en el que se lo comunicaron? ¿Le informaron bien y con espacio para resolver todas las dudas que pudiese tener? 
4. ¿Cómo cree que puede actuar el profesional sanitario para hacer que esta etapa sea algo más fácil? 
5. ¿Cree que el profesional sanitario pudo intervenir de alguna forma para comunicarle al entorno del paciente la noticia? ¿Lo consideraría 

positivo? 

Etapa de comenzar
1. ¿Cuánta comunicación tuvo con los profesionales sanitarios y el hospital hasta que se produjo la primera cirugía (si fue necesaria)?
2. ¿Tenía la posibilidad de preguntar las dudas que le iban surgiendo en cualquier momento? ¿Cree que es adecuado?
3. ¿Cómo cree que se podría mejorar esta etapa?
4. ¿Cuánta ayuda se le proporcionó por parte del hospital para adaptar su vida a esta nueva situación?
5. ¿Cuánta información se le dio acerca de las diferentes opciones de evolución de su enfermedad? ¿Cree que fue suficiente? 

Etapa de tratamiento
1. ¿Considera que se le dedicó el tiempo adecuado para explicarle el tratamiento, sus efectos y la duración?
2. ¿Considera que las pruebas de diagnóstico y de seguimiento se realizan de una forma ágil? Si no es así, ¿conoce o se le informa de los 

motivos?
3. (Sólo para pacientes de quimioterapia) ¿Se les da a los pacientes el apoyo suficiente para afrontar los cambios que conlleva el tratamiento 

de quimioterapia?
4. ¿Cómo cree que se podría ayudar a afrontar mejor los cambios?
5. Cuando tuvo su primer contacto con el farmacéutico, ¿estaba completamente informado de su caso?
6. ¿Se le proporcionaba todo el apoyo suficiente a sus familiares o amigos que le acompañaban para resolver las dudas que a ellos también 

les surgían?
7. ¿Cree que el profesional sanitario también está presente cuando no se encuentra en el hospital?
8. ¿Se le dio la información por escrito? Si no fue así, ¿lo hubiese agradecido?
9. ¿Se preocupó en su caso el profesional sanitario de que realmente estuviese recibiendo bien la información?

10. ¿Se le proporcionó ayuda con temas burocráticos?
11. ¿Cómo hubiese agradecido que le facilitasen todo el proceso burocrático?

Etapa de seguimiento
1. ¿De qué forma está presente el profesional sanitario en esta fase? ¿Cuál es la cercanía?
2. ¿Se le ha proporcionado ayuda o asesoramiento para continuar con su vida?
3. ¿Ha recibido ayuda psicológica durante toda la enfermedad?
4. ¿Se preocupa el profesional sanitario acerca de la readaptación sin problema del paciente a su vida familiar, laboral y sexual?
5. ¿Se realizan las pruebas adecuadas durante el seguimiento que le permitan irse con total tranquilidad de la consulta?

CIERRE DE LA ENTREVISTA

1. ¿Cree que en general se cumplen sus expectativas en cuanto al trato y la ayuda proporcionada durante el transcurso de la enfermedad?
2. ¿Cree que es posible facilitarlo? ¿Cómo? 
3. ¿Cuál es para usted la peor fase como vivencia? 
4. ¿Qué puede diferenciar un oncólogo de otro de forma más positiva?
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calcularon con una escala de 0-10 puntos, agrupados según las categorías 
detalladas anteriormente: pacientes satisfechos o promotores (puntuación 
9-10), neutrales o pasivos (puntuación 7-8) e insatisfechos o detractores 
(puntuación 0-6). 

A continuación, el consultor externo realizó un análisis exhaustivo para 
correlacionar los datos cualitativos y cuantitativos y analizar las categorías 
y el significado resultante. De esta forma, se elaboró un mapa del proceso 
que garantizara una representación detallada del recorrido del paciente.

Resultados

Datos demográficos
Se recopilaron datos de 127 pacientes con cáncer de pulmón y de 

mama. La mayoría de los participantes presentaban cáncer de mama 
(65,0%), y el 35,0% restante, cáncer de pulmón. Del total de participantes, 
32 llevaban menos de un año de tratamiento (25,2%), 51 entre 1 y 3 años 
(40,1%), 36 entre 3 y 10 años en tratamiento (28,3%) y 8 participantes más 
de 10 años (6,3%) (Tabla 3).

Recorrido del paciente
Se identificaron seis etapas durante el curso de la enfermedad: 1) Mi 

vida antes del diagnóstico, 2) descubrir, 3) inicio, 4) tratamiento, 5) segui-
miento y 6) mi vida actual. 

Etapa “mi vida antes del diagnóstico”

En esta etapa sólo se consideró la interacción del “día a día”. Los 
pacientes en esta etapa mostraron un nivel de experiencia funcional, y la 
mayoría señaló que su vida cumplía con sus expectativas en lo referente a 
estilo de vida y planes personales (Figura 1).

Etapa de descubrir

Se describieron seis interacciones: 1) Aparece un signo de alarma sobre 
mi salud; 2) me realizan pruebas diagnósticas; 3) espero los resultados del 
diagnóstico; 4) me confirman el diagnóstico de cáncer; 5) abordo el tema 
con mi entorno (familia, amigos, trabajo); 6) me informo sobre mi enferme-
dad y el tratamiento a seguir (Figura 1).

Según la experiencia del paciente, en esta etapa se cumplieron las 
expectativas del paciente respecto a los profesionales sanitarios y los pro-

Tabla 3. Datos demográficos de los pacientes
Pacientes (%)

Nacionalidad

Española 124 (97,6%)

Otras 3 (2,3%)

Sexo

Hombre 33 (26,0%)

Mujer 94 (74,0%)

Edad (años)

26-35 2 (1,5%)

36-45 14 (11,0%)

46-64 81 (63,7%)

> 65 30 (23,6%)

Tiempo de tratamiento

< 1 año 32 (25,2%)

1-3 años 51 (40,1%)

3-10 años 36 (28,3%)

> 10 años 8 (6,3%)

Diagnóstico de cáncer

Mama 82 (65,0%)

Pulmón 45 (35,0%)

Figura 1. Etapa mi vida antes del diagnóstico y etapa de descubrir.
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Figura 2. Etapa de comenzar y etapa de tratamiento.

ETAPA DE COMENZAR

ETAPA DE TRATAMIENTO
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cedimientos hospitalarios. Sin embargo, se detectaron varias experiencias 
“satélite” en la misma interacción, lo que refleja que ciertos procesos no 
están estandarizados, o que la experiencia del paciente puede ser muy 
diferente dependiendo del personal que los realice.

Etapa de comenzar

En la etapa de comenzar se recogieron las siguientes interacciones: 
1) Acepto iniciar el tratamiento, 2) asisto a mi primera sesión de quimiotera-
pia, 3) me operan, 4) empiezo tratamiento oral (Figura 2). 

En las entrevistas, estas interacciones son fundamentales para los 
pacientes porque suponen un elevado grado de estrés emocional y físico 
que los pacientes experimentan de forma repetida durante meses o años. 
Además, la experiencia de los pacientes puede ser negativa en esta etapa 
porque no se cumplen las expectativas durante la interacción con el hospi-
tal. La razón principal es probablemente los largos tiempos de espera para 
ser atendido o para recibir servicios, y una percepción negativa de las 
instalaciones disponibles para las pruebas, las consultas y los procesos de 
administración del tratamiento.

Etapa de tratamiento

Durante la etapa de tratamiento se definieron seis interacciones: 
1) Recibo más ciclos de quimioterapia; 2) recibo otros tratamientos (radio-
terapia, inmunoterapia, hormonoterapia); 3) enfrento los efectos del trata-
miento; 4) recibo medicamentos de la farmacia (tratamiento oral); 5) cam-
bio de hábitos; 6) busco y recibo apoyo (Figura 2).

En esta fase, los pacientes señalaron que los tiempos de espera vol-
vieron a afectar a su experiencia. Además, mencionaron un apoyo institu-

cional incompleto a la hora de comprender y gestionar mejor los efectos 
adversos de los tratamientos y los cambios de hábitos necesarios por la 
enfermedad. Así, los pacientes valoraron esta etapa con un nivel de expe-
riencia entre básico y malo, porque si bien para algunos pacientes se 
cumplieron unas expectativas mínimas, no fue así para otros, lo que generó 
experiencias negativas.

Etapa de seguimiento

En esta etapa se definieron cuatro interacciones: 1) Hago exámenes 
de seguimiento; 2) asisto a una consulta; 3) me descubren un nuevo tumor 
o mi enfermedad avanza; 4) retomo el tratamiento oncológico (Figura 3). 

En las entrevistas con los pacientes se indicó la importancia de esta 
etapa, ya que les permite comprender la evolución de su enfermedad. La 
experiencia relatada fue positiva en cuanto a la frecuencia de las pruebas, 
el tipo de pruebas realizadas para hacer un diagnóstico preciso y la cali-
dad de las consultas. Sin embargo, se observaron puntos críticos en cuanto 
a los tiempos de espera que deben asumir los pacientes tanto para acudir a las 
consultas de seguimiento como para recibir tratamiento oncológico cuando 
presentaron una recaída.

Etapa “mi vida actual” 

En esta etapa, la única interacción determinada fue continúo con mi 
vida (Figura 3). 

Los pacientes informaron que uno de los objetivos principales de esta 
etapa es tener una buena calidad de vida y retomar sus rutinas y proyectos 
personales. La experiencia notificada por los pacientes respecto al hospital 
fue negativa porque, según ellos, no recibieron apoyo para continuar con 

Figura 3. Etapa de seguimiento y etapa “mi vida actual”.
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su vida cotidiana. Sin embargo, mencionaron el importante esfuerzo rea-
lizado por el equipo de profesionales sanitarios para que el tratamiento y 
los cuidados fueran lo mejor posible.

Método cuantitativo.  
El indicador Net Promoter Score 

En cuanto al análisis cuantitativo, se obtuvo una puntuación positiva 
(46,03%) para el indicador NPS del hospital. Esto se debe a que el 60,0% 
de los pacientes indicaron estar satisfechos con el servicio del hospital, sus 
expectativas se cumplieron en varias interacciones durante el recorrido del 
paciente y tenían recuerdos positivos de su experiencia en el hospital; es 
decir, pertenecían a la categoría de promotores. El motivo más relevante 
señalado por los pacientes fue la atención recibida por los profesionales 
sanitarios en todas las fases del recorrido del paciente (86,5%), seguido de 
la facilidad de acceso al tratamiento (39,7%) (Figura 4). 

En relación con la interacción con los profesionales sanitarios, más de la 
mitad de los pacientes (52,8%) indicaron que la persona de referencia en el 
hospital era su oncólogo, tanto por el enfoque clínico como por el vínculo 
emocional creado durante los meses o años de seguimiento. 

Por último, en cuanto al recorrido del paciente, el análisis cuantitativo 
se centró en explorar las cuatro etapas en las que los pacientes interac-
túan directamente con el hospital, los profesionales sanitarios y los servicios 
(descubrir, inicio, tratamiento y seguimiento). En la etapa de descubrir, uno 
de los momentos más importantes para los pacientes fue el diagnóstico. 
La mayoría de ellos (70,0%) consideraron que se trataba de un proceso 
rápido y que se cumplieron sus expectativas en términos del tiempo de 
espera. En la etapa de inicio, los pacientes mencionaron que dos aspectos 
claves fueron la preparación para la enfermedad y el apoyo recibido; sin 
embargo, sólo el 48,0% de los pacientes declaró haber recibido ayuda de 
los profesionales sanitarios del hospital. En la fase de tratamiento, el 50,0% 
de los pacientes manifestó no haber utilizado el servicio de farmacia o no 
haber tenido información sobre el mismo. En la fase de seguimiento, los 
pacientes manifestaron haber recibido un menor apoyo del hospital a la 
hora de seguir con su vida cotidiana. 

Discusión
Como se ha señalado anteriormente, el uso de las PROM como medida 

de experiencia objetiva de los pacientes está ampliamente difundido. Sin 
embargo, las PREM, como medida de experiencia subjetiva, y en gran 
medida emocional del paciente, son mucho más difíciles de obtener, espe-
cialmente en pacientes con cáncer25. El número de herramientas disponi-
bles para medir las PREM es mucho más reducido y son menos fiables que 
para las PROM22. Este recorrido del paciente se diseñó para examinar la 
experiencia de pacientes con cáncer de mama y de pulmón en un hospital 
en España. 

Hasta donde sabemos, este es el primer estudio que describe las 
experiencias de los pacientes con cáncer de mama y pulmón en España 
mediante un método mixto de investigación cualitativa y cuantitativa. En una 
revisión de la literatura, se han localizado varios estudios que han desarro-
llado mapas del recorrido del paciente para esta enfermedad mediante un 
análisis cualitativo26,27. Un estudio realizado en Estados Unidos26 muestra 
que los principales factores que contribuyen a la fragmentación de la asis-
tencia oncológica en el sistema sanitario son las barreras de comunicación 
que existen entre los profesionales sanitarios, y la falta de continuidad en 
la atención al paciente, especialmente en la fase de tratamiento. Otro estu-
dio27 identificó disparidades significativas en el tratamiento recibido por un 
paciente con cáncer de piel entre los países europeos, y recomienda que 
se realicen más investigaciones y esfuerzos para abordar las desigualdades 
sanitarias, mejorando así la calidad de la atención y reduciendo la morbili-
dad del cáncer de piel. Por lo tanto, estos estudios cualitativos muestran en 
el manejo oncológico la falta de comunicación con el paciente, y la falta 
de atención compartida entre los diferentes profesionales de la salud, lo 
que conduce a una atención fragmentada por parte del sistema sanitario.

El cáncer es una enfermedad con un impacto emocional considerable 
para los pacientes, lo que conduce potencialmente a trastornos psiquiátricos, 
neuropsiquiátricos y psicosociales que repercuten en la calidad de vida28. 
En nuestro estudio observamos que, aunque la mayoría de los pacientes 
reconocen que uno de los principales retos es el apoyo emocional, muy 
pocos solicitaron apoyo psicológico. Las razones más probables son la falta 
de información sobre cómo tener acceso a los servicios psicoterapéuticos 
del hospital o que no les resultarían útiles. Por lo tanto, sería interesante mejo-
rar los servicios psicoterapéuticos en el hospital mediante un enfoque más 
integral que incluya tanto el enfoque terapéutico como la intervención psico-
social y ocupacional. De esta manera, los pacientes se sentirían apoyados 
en todas las áreas vitales, y mejoraría su experiencia durante el manejo y el 
seguimiento de la enfermedad en el ámbito hospitalario.

Este estudio ha identificado algunas necesidades no cubiertas y áreas 
de mejora en el manejo del paciente oncológico en el hospital de Toledo. 
Como ya han establecido otros autores29, nuestros hallazgos confirman que 
uno de los aspectos más conflictivos expresados por los pacientes fue el 
largo tiempo de espera hasta ser atendidos. En las entrevistas, los pacientes 
valoraron este aspecto más negativamente que las molestias generadas por 
las pruebas diagnósticas y los procedimientos de tratamiento. Por el contra-
rio, la atención recibida por parte de los profesionales sanitarios es uno de 
los motivos por los que los pacientes valoraron muy positivamente toda la 
experiencia hospitalaria, a pesar del aspecto anterior. Por último, las entre-
vistas realizadas a los profesionales sanitarios revelan que los pacientes se 
enfrentan a considerables exigencias emocionales y laborales en su vida dia-
ria, y eso afecta negativamente a su bienestar y al equilibrio de su vida perso-
nal, poniendo en evidencia estados de estrés y tristeza en estas situaciones.

Este estudio piloto tiene varias limitaciones que deben tenerse en cuenta 
a la hora de interpretar los resultados. La principal limitación es el tamaño 
de la muestra analizada; sólo se recopiló información de 127 pacientes 
en el hospital de Toledo. Además, sólo se consideraron pacientes con dos 
tipos de cáncer (mama y pulmón). No obstante, ambos son los tipos de 
cáncer más frecuentes y con mayor mortalidad (el cáncer de pulmón, en 
primer lugar, con 1,8 millones de muertes en 2020; el de mama, en quinto 
lugar, con 685.000 muertes en 2020)1. Por lo tanto, aunque sólo se inves-
tigaron dos tipos de cáncer, estos representan una proporción importante 
de la población oncológica en el ámbito hospitalario. 

Otra limitación que hay que tener en cuenta es que este estudio recopila 
datos preliminares y exploratorios sobre el recorrido de pacientes onco-
lógicos en el sistema sanitario. No obstante, permite identificar áreas de 
mejora y planes de acción específicos que pueden servir para desarrollar 
futuros estudios en otros hospitales y pacientes con otros tipos de cáncer.

Este estudio permite conocer la experiencia de pacientes oncológicos 
durante todos los estadios de la enfermedad en el ámbito hospitalario. Ade-
más, nuestros hallazgos arrojan luz sobre el modo en que el cáncer afecta 
a la vida de los pacientes, lo que podría tener importantes implicaciones 
para la práctica clínica. A pesar del riguroso diseño del estudio, los resulta-
dos deben interpretarse sin olvidar la naturaleza cualitativa y cuantitativa de 
los datos y el tamaño de la muestra utilizada. Puesto que todos los pacien-
tes incluidos en el estudio pertenecen al hospital de Toledo, es posible 
que nuestros resultados no reflejen totalmente la experiencia de pacientes 

Figura 4. Indicador Net Promoter Score.
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oncológicos en otros entornos. Por tanto, es necesario seguir investigando 
para desarrollar herramientas validadas para evaluar la experiencia de los 
pacientes en los distintos sistemas sanitarios.

En conclusión, este recorrido del paciente identificó seis fases principales a 
lo largo de todos los estadios de la enfermedad. Las etapas con experiencias 
más positivas fueron la fase mi vida antes del diagnóstico y la fase de segui-
miento, mientras que las fases más negativas fueron la etapa de inicio y la de 
tratamiento, debido a los tiempos de espera y a la carga emocional y física 
que estas supusieron para los pacientes. Según el indicador NPS, la atención 
prestada por el hospital fue positiva para el 46,03% de los pacientes. 
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Contribución a la literatura científica
El presente es un estudio piloto que aporta información sobre el 

recorrido del paciente a partir de la experiencia reportada por pacien-
tes de cáncer de mama y pulmón en un hospital español.
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