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Objetivos. Conocer las experiencias y las
expectativas de pacientes con diabetes tipo 1
(DM1) y sus familiares sobre la relación que
establecen con sus médicos y su influencia
en la forma de afrontar la enfermedad y el
tratamiento.
Diseño. Diseño cualitativo a través de grupos
focales realizado en 2001.
Emplazamiento. Distintos centros sanitarios
de Granada y Sevilla.
Participantes. Pacientes con DM1, familiares
y/o cuidadores.
Método. Muestreo teórico con representación
de los perfiles más característicos.
Procedimiento de análisis cualitativo:
asignación de códigos al texto, triangulación
e interpretación de resultados.
Resultados. La relación médico-paciente
influye decisivamente en la vivencia
emocional de la enfermedad y en la manera
en que los pacientes asumen el control. Los
pacientes entrevistados aseguran que la
relación con sus médicos está centrada en
los signos y los síntomas de la enfermedad, y
que el aspecto emocional se deja de lado. Es
frecuente que los profesionales basen su
comunicación en la reprimenda y en la
amenaza. Los tratamientos se imponen más
que se consensúan, y las posibilidades de
participación en las decisiones clínicas son
escasas. En consecuencia, los pacientes
desarrollan estrategias para tomar sus
propias decisiones sobre el tratamiento
adaptándolo a su vida.
Conclusiones. Desean un modelo de relación
con sus médicos en el que les escuchen,
empaticen con su situación, comprendan los
problemas que enfrentan para seguir el
tratamiento, les transmitan ánimos y
adapten sus recomendaciones a las
circunstancias vitales y emocionales de cada
paciente. Se prefiere a los profesionales que
combinan la competencia técnica (incluida
la dimensión relacional) con la humanidad y
la amabilidad, y que asumen su
corresponsabilidad en el éxito del
tratamiento.

Palabras clave: Relación médico-paciente.
Diabetes tipo 1. Cumplimiento del
tratamiento. Estudio cualitativo.
Necesidades y expectativas de pacientes.
Comunicación.

PHYSICIAN/PATIENT RELATIONSHIP
IN DIABETES MELLITUS TYPE 1
TREATMENT. A QUALITATIVE STUDY

Objectives. To know the experiences and
expectations of diabetes mellitus type 1
(DM1) patients and their relatives as regards
the relationships established with doctors, and
the impact of
such relationships on their strategies to cope
with the disease and treatment.
Design. Qualitative design based on focus
groups conducted in 2001.
Location. Several health care centres in
Granada and Seville, Spain.
Participants. DM1 patients and their relatives
and/or carers.
Method. Theory-based sampling including the
most representative profiles. Qualitative
analysis procedure: text coding,
triangulation and interpretation of results.
Results. Doctor/patient relationship highly
influences the emotional experience of disease
and the way patients gain control over it.
Interviewed patients said that the relationship
with doctors is focused on disease signs and
symptoms, leaving emotional aspects aside.
Very often, provider communication is built
on recrimination and threat. Treatment is
imposed rather than agreed, with scarce
opportunities for participating in clinical
decisions. Patients develop strategies to take
their own decisions and adapting treatment to
their daily life.
Conclusions. Patients value a relationship
model whereby providers listen and empathise
with their situation, understand
their difficulties in treatment compliance,
encourage them, and adapt recommendations
to the personal and emotional
circumstances of each patient. They prefer
doctors combining professional
competence–including relational skills–with
humanity and kindness, as well as being
capable of assuming their co-responsibility in
treatment success.

Key words: Doctor/patient relationship.
Diabetes mellitus type 1. Treatment
compliance. Qualitative study. Patient needs
and expectations. Communication.
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Introducción

La diabetes tipo 1 (DM1) es un proceso crónico que
conlleva un enorme impacto social y sanitario. Su

prevalencia en personas adultas se cifra en un 2-6%1-3 y es
previsible un incremento significativo en los próximos años,
como consecuencia del aumento de la esperanza de vida de
la población, de los hábitos de vida poco saludables y las
crecientes tasas de obesidad4.
Efectuar un buen control de la diabetes retrasa la
aparición de complicaciones y enfermedades secundarias,
a la vez que mejora la calidad de vida1,5. El control de la
enfermedad depende fundamentalmente de realizar un
buen tratamiento, que se sostiene sobre tres pilares: dieta,
ejercicio y administración de insulina1,6-7. Se trata de un
régimen de vida que supone ciertas renuncias,
especialmente duras para las personas jóvenes6,8 y del
que, a corto plazo, no se aprecian grandes beneficios, lo
que hace aún más difícil su seguimiento1,9. Ésta es una
de las razones que hacen relativamente frecuente el
incumplimiento terapéutico, uno de los problemas más
importantes en enfermedades crónicas, que hace
descender la eficacia, la efectividad y la eficiencia del
tratamiento7. Cerca del 50% de las personas con diabetes
no cumple adecuadamente su terapia7.
En la bibliografía especializada se apuntan diversos
factores que influyen en el cumplimiento con el
tratamiento: sociodemográficos, relacionados con la
enfermedad, con la propia terapia y con la relación
médico-paciente1,7. De todos ellos, la relación médico-
paciente es el factor con un potencial predictivo más
fuerte7. Numerosos estudios concluyen que la relación
que los médicos establecen con sus pacientes es con
frecuencia superficial y se centra en los aspectos más
puramente fisiológicos y sistemáticos, sin tener en cuenta
sus expectativas ni los aspectos psicosomáticos de la
enfermedad y decidiendo unilateralmente, en función de
sus conocimientos9-11. No obstante, se constata que este
enfoque centrado en la enfermedad y en los intereses de
las instituciones sanitarias ya no es válido y que, en estos
momentos, es necesario centrar las actuaciones en las
personas y no sólo en sus enfermedades, proporcionando
una atención integral5,12-13. Los problemas de
comunicación en la consulta constituyen una barrera al
tratamiento efectivo de la diabetes10.
El objetivo de este artículo es conocer en profundidad
cómo perciben las personas con DM1 la relación con sus
médicos/as y valorar su influencia en el afrontamiento de
la enfermedad y en su implicación en el tratamiento.
Para ello se decidió emplear una metodología cualitativa
centrada en la técnica del grupo focal, que permite
profundizar en las experiencias y los constructos de las
personas enmarcándolas en su contexto social y, en este
caso, sanitario, a través de la interacción entre los
miembros del grupo14-15.

Participantes y método
Diseño
Diseño cualitativo basado en grupos focales. Se efectuaron 2 gru-
pos focales en 2 zonas distintas de Andalucía, en las ciudades de
Granada y Sevilla. En los 2 grupos participaron personas de per-
files similares, buscando la saturación del discurso. En cada grupo
participaron jóvenes con diabetes y padres de otros jóvenes con la
misma enfermedad, sin relación de parentesco entre sí. Esta es-
trategia perseguía que las opiniones de unos y otros suscitasen ar-
gumentos y percepciones similares a los de la vida familiar, pero
en un contexto de libertad, ya que los participantes no se conocí-
an entre sí. Ambos grupos fueron moderados por la misma perso-
na (perfil investigador, ajena a los centros sanitarios). Se confec-
cionó una guía de temas y preguntas para conducir el grupo (tabla
1). Las sesiones se grabaron y se transcribieron literalmente.
Si bien una de las limitaciones de los grupos focales es que pue-
den inhibir a alguna de las personas participantes de expresar li-

Primera fase:
Diseño del estudio y obtención
de la información

Planteamiento del estudio: objetivo y metodología

Muestreo teórico en función de perfiles característicos

Selección de las personas participantes y convocatoria
a través de sus profesionales sanitarios de referencia

Realización de gupos focales

Segunda fase:
Análisis de la información y elaboración de
resultados y conclusiones

Transcripción literal de las sesiones

Análisis de contenido

Elaboración de resultados

Contraste con los resultados de otros estudios

Elaboración de conclusiones
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Esquema general del estudio

Diseño cualitativo, basado en grupos focales a partir de un
muestreo teórico con representación de los perfiles de
pacientes y familiares más característicos.
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bremente su opinión15, también pueden tener el efecto inverso y
propiciar dicha expresión al amparo del grupo, lo que ayuda a las
personas a definir su propia opinión al argumentarla y, como di-
ce Kitzinger «llegando a donde otros métodos no llegan»14. En
este caso, la interacción grupal funcionó de esta manera. La he-
terogeneidad de las personas convocadas en cada grupo no fue
obstáculo para su desarrollo sino, al contrario, transcurrieron en
un ambiente grato bajo un clima de confianza. Los grupos se
efectuaron en lugares asociados con el contexto sanitario; no obs-
tante, esto no inhibió a las personas participantes de emitir opi-
niones críticas.

Muestra y participantes
Se seleccionó a personas con DM1 y a padres de niños diabéti-
cos través de un muestreo teórico15,16. En la muestra están re-
presentados los perfiles más característicos de estos pacientes en
cuanto a edad, tiempo de vivencia con la diabetes, relación con-
tinuada con el centro de salud (acuden periódicamente a los con-
troles establecidos) y actitud frente a la enfermedad (positiva y de
aceptación: desean tener los conocimientos y las habilidades ne-
cesarias para poder autocontrolarse; negativa y de rechazo: dele-
gan en sus padres el control de la enfermedad). Estos perfiles se
elaboraron a partir de la bibliografía consultada y de la experien-
cia de los profesionales que les tratan. Además, se buscó la hete-
rogeneidad en cuanto a otras variables como el lugar de residen-
cia, el nivel de estudios y la ocupación. En todos los casos, los
participantes recibían atención en centros de salud, acudían allí
regularmente a los controles y de forma periódica a la consulta de
los endocrinólogos, según lo indicado en el proceso asistencial
(tabla 2). Se convocó a las personas participantes a partir de un
listado de candidatos, que se ajustaban a los perfiles deseados,
propuesto por sus médicos y enfermeras. Se les explicó el objeti-
vo de las reuniones y se les garantizó la confidencialidad.

Análisis
La información se analizó mediante un análisis de contenido, si-
guiendo los siguientes pasos:

– Elaboración de un árbol de códigos (tabla 3 y fig. 1).
– Lectura de las transcripciones y asignación de códigos a frag-
mentos de texto.
– Análisis y relación de la información contenida en cada código.
– Descripción de los resultados.

Paralelamente a todo el proceso de recogida y análisis de los da-
tos, el equipo investigador desarrolló un proceso de triangula-
ción, discusión y contraste de los resultados, lo que aumenta la
fiabilidad del estudio; asimismo, la moderadora de los grupos tra-
bajaba también en el análisis de la información, lo que garantiza-
ba que las interpretaciones fueran lo más fieles posible al sentido
original. El contraste de nuestros resultados con la bibliografía
disponible también constituye una prueba de validez y rigor, y el
grado de consistencia es muy elevado, como se verá en la discu-
sión de los resultados.

Perfiles de los participantes y composición de los grupos focales 
(total de participantes: 15 personas)

Grupo focal 1 Grupo focal 2

Lugar de realización Sevilla Granada

Sexo 4 varones y 3 mujeres 4 varones y 4 mujeres 

Relación con la enfermedad 5 pacientes, 1 padre y 1 madre 4 pacientes, 1 padre y 3 madres 

Edad Pacientes (jóvenes entre 15 y 25 años), padres y madres de niños y jóvenes con diabetes (entre 30 y 45 años)

Ámbito geográfico 2 rural y 5 urbano 2 rural y 6 urbano

Estudios de los padres (de los pacientes Medios (5) y superiores (2) Medios (7) y superiores (1)
y estudios de los padres participantes)

Tiempo transcurrido desde el diagnóstico 3 casos entre 1 y 5 años 4 casos entre 1 y 5 años

4 casos entre 6 y 17 años 4 caso entre 6 y 10 años

Actitud hacia la enfermedad Positiva, de aceptación: 5 casos Positiva, de aceptación: 6 casos
Negativa, de rechazo: 2 casos Negativa, de rechazo: 2 casos

Relación continuada con el centro de salud Todos acuden periódicamente a los controles del centro de salud (los propios pacientes o sus padres)

TABLA

2

Guión de 
entrevista

Proceso asistencial: expliquen brevemente su proceso asistencial, desde que
notaron los primeros síntomas hasta ahora, a qué profesional se dirigieron en
primer lugar, por qué consultas han pasado, dónde les han derivado, dónde
les hacen el seguimiento, cada cuánto tiempo tienen las citas, etc.

Cómo vivieron la comunicación del diagnóstico y cómo viven la enfermedad y
el tratamiento, cómo lo llevan

Qué aspectos del tratamiento les cuestan más y cuáles menos

Cambios en su calidad de vida: antes y después

Comunicación del diagnóstico, ¿cómo se lo dijeron?, ¿qué información les
dieron en ese momento?

¿Qué información les han dado en general? ¿Saben realmente lo que les está
pasando? 

Dudas. ¿Tienen dudas?, ¿qué le gustaría saber y no sabe? ¿Qué hacen
cuando tienen dudas?, ¿a quién acuden?, ¿cómo las resuelven?

Trato. ¿Cómo ha sido el trato?

Comprensión. ¿Sienten comprensión en los profesionales?

Apoyo. ¿Han recibido apoyo de los profesionales?, ¿han contado con apoyo
psicológico en algún momento?, ¿lo han necesitado?

Atención sanitaria. ¿Qué aspectos de la atención modificarían?, ¿cuáles
mantendrían?

Relación con los profesionales. ¿Cómo definirían la relación con los
profesionales?, ¿qué tipo de relación preferirían?

TABLA

1



recuerdan la comunicación de la «noticia» de forma más ne-
gativa y aseguran que les costó superar su impacto. Los jóve-
nes dicen que sus padres se «asustaron más».
También se recogen algunas experiencias positivas sobre la
comunicación del diagnóstico. En estos casos, dicen los
pacientes que sus médicos insistieron en que podrían ha-
cer una «vida normal» y en que el tratamiento era «fácil».
Les preguntaron por sus dudas y sentimientos ante la no-
ticia y les informaron de que en las siguientes visitas les irían
explicando más sobre la enfermedad. La información que
más recuerdan es la que se apoyó en dibujos o gráficos.

«Virus y bacterias» en la comunicación 
médico-paciente
En las visitas de control y seguimiento, los pacientes des-
criben que la atención médica se centra en la revisión de

Resultados

La comunicación de malas noticias: «es diabetes»
En la experiencia de las personas entrevistadas, la comunica-
ción del diagnóstico resulta determinante sobre la manera de
afrontar la enfermedad y vivir con ella. En muchos casos se
produjo de forma brusca, se señaló su condición de «incura-
ble» y se informó de las consecuencias negativas de un mal
control. En la mayoría de los casos, la diabetes se diagnosticó
en atención primaria. Los pacientes relatan que preguntaron
poco en esa consulta y que las dudas les vinieron después. Los
médicos les proporcionaron mucha información, pero reco-
nocen que estaban «bloqueados». Las emociones que recuer-
dan de ese primer encuentro son: miedo, negación, dudas so-
bre un posible error y desánimo. En ambos grupos, los padres

Expectativas en la relación 
médico-paciente

La comunicación de malas noticias: «es diabetes»

«Al principio, cuando no tienes ni idea de lo que es una diabetes y te dicen que, bueno, que le puede dejar al niño ciego, que le puede entrar un coma y se puede
quedar el niño muerto… después de que vas contento, te ponen tan negro… y en vez de darte ánimos, de educarte, lo que vengo es a que me hundan y eso nos
ha pasado ya más de una vez…» (padre de un niño diabético)

«A mí me dijeron: «toma, eres diabético, toma esto y no comas y no bebas esto y esto» (varón joven con diabetes tipo 1)

«Virus y bacterias» en la comunicación médico-paciente

«A mí me dijo: Mire, a mí me da igual lo que usted me diga, me da igual que haga mal tiempo, a mí eso me trae sin cuidado, si hace mal tiempo se pone un
casco, pero que la niña tiene que salir a andar y un niño diabético a las ocho de la mañana no puede estar en la cama» (madre de una niña con diabetes)

«Llega allí, nos aparta y le dice a la niña: tú, ven acá, esto, ¿por qué?, explícame eso, por qué va mal…» (madre de una niña con diabetes)

«Te miran los números: ¡Uy, qué mal! No te preguntan qué te pasó ese día, si te echaron del trabajo…» (varón joven con diabetes)

«Adaptar la enfermedad a tu vida, no tu vida a la enfermedad.»

«Ya piensas, para qué voy a ir, si en vez de darte ánimos, de educarte, lo que vengo es a que me hundan, y eso nos ha pasado más de una vez.«Yo me controlo
solo, ¿para qué voy a ir, para aguantar el chaparrón, o las buenas palabras? (varón joven con diabetes)

«Después, la vida es totalmente diferente de lo que te dicen en la consulta, porque hay veces que no puedes cumplir el horario de la insulina, porque hay veces
que no puedes comer porque estás fuera, porque hay un montón de cosas, circunstancias, porque un día he hecho más deporte de la cuenta, porque un día me
he puesto más insulina y después me ha surgido hacer tal actividad» (varón joven con diabetes)

«Primero rechazo, luego, empiezas a tomar información y te pinchas una vez y lo llevas a rajatabla, te pasas del extremo de «paso de todo» a controlarte al
máximo: porque es que me voy a quedar ciego si no, si me sube mañana… pero, al final, te das cuenta de que tienes que adaptar la enfermedad a tu vida, no tu
vida a la enfermedad» (varón joven con diabetes)

«Los médicos, que me quieren convertir en el mejor deportista de la historia, no sólo despertarme a las ocho de la mañana para a las ocho y media ponerme la
insulina para desayunar a las nueve, y es que te pones a pensar y dices: es que no puedo trabajar, no puedo salir… es que no te lo puedes tomar a rajatabla lo
que dice el médico, es imposible» (varón joven con diabetes)

La relación médico-paciente: responsabilidad y toma de decisiones

Y me dice mi médico: «Tú, si te pasa alguna vez eso, tú lo único que tienes que hacer es cada 20 min un control y comer. Tú sabes que cuando pasen 6 horas la
niña va a estar bien. Tú, ¿por qué la llevas al hospital? Mientras a la niña no le dé un coma, tú no tienes que venir al hospital para nada (madre de una niña con
diabetes)

«Yo tengo que ser mi mejor médico porque voy a estar todos los días» (varón joven con diabetes)

«Yo he decidido ya, por ejemplo, pincharle al mediodía. Yo, en cuatro meses, puedo haber cambiado ya 40 cosas y se lo comento al especialista: ¡Ah, pues ha
hecho muy bien!» (madre de una niña con diabetes)

«A mí me tuvieron una vez ingresado, estuve tres días en coma por culpa de los médicos, no por culpa mía. Mi madre llegó diciendo que era una bajada muy
grande y no le echaban cuentas. Y, al final, era del azúcar (varón joven con diabetes tipo 1).

«Que yo llevo cinco años haciéndolo. Y tuve que venir al hospital infantil y le digo: «que mi niña se pone tantos centímetros», «¡Uy, usted está loca perdida! Eso
no puede ser» (madre de una niña con diabetes)

«De esas cosas no se habla con él médico. A mí nunca se me ha ocurrido… tampoco me ha preguntado» (mujer joven)

TABLA

3
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los datos del autocontrol y que es habitual «la reprimen-
da» si los resultados no son buenos. Esto parece más evi-
dente en la relación con los endocrinos y en la consulta
de enfermería de los centros de salud. Según relatan los
pacientes, la entrevista clínica se centra en los resultados
de los controles y en el «interrogatorio» al paciente para
descubrir «qué ha hecho mal». Los pacientes consideran
«muy difícil hacerlo todo bien». Estas opiniones son más
intensas en las personas de ambos grupos con actitudes
negativas o de rechazo hacia la enfermedad. Pocos pa-
cientes recuerdan que sus médicos o enfermeras les re-
fuercen positivamente. Cuando acuden a la revisión tie-
nen la sensación de que «les van a descubrir». Esto
fomenta actitudes «infantiles», tanto en los pacientes co-
mo en sus cuidadores: «ocultan» información o mienten
al profesional para buscar la aprobación y eludir las «re-
gañinas». La comunicación se vuelve parcial, centrada só-
lo en lo que «el médico quiere oír», sin compartir con los
profesionales sus sentimientos, sus miedos o sus inquie-
tudes ni comentar las estrategias que desarrollan para
adaptar el tratamiento a sus vidas, los «trucos» que utili-
zan para llevar una vida lo más «normalizada» posible o
cómo han aprendido a sortear las limitaciones que les im-
pone su enfermedad. La mayoría de los jóvenes entrevis-
tados, sobre todo los de actitud más negativa hacia su en-
fermedad, afirman no sentir comprensión en los
profesionales. En general, tanto los jóvenes como los pa-
dres entrevistados son más críticos con las habilidades de
comunicación y la capacidad de empatizar de los endo-

crinos que con las de los médicos de familia. Sobre las
enfermeras y la consulta de enfermería de los centros de
salud, se expresan pocas opiniones.

«Adaptar la enfermedad a tu vida, no tu vida 
a la enfermedad»
Algunos jóvenes entrevistados manifiestan que han dejado
de acudir al centro de salud y que prefieren controlarse la
enfermedad por sí mismos. «Utilizan» a sus madres u otros
familiares para que ejerzan una función de mediadores con
el sistema sanitario. Las emociones que describen estas
personas en relación con el tratamiento varían entre la re-
beldía, el inconformismo, la invulnerabilidad y la ansiedad.
Son quienes hemos caracterizado como de actitud nega-
tiva.
Los entrevistados aseguran que, para vivir con la diabetes
y mantener unas relaciones sociales y una cotidianidad
«normalizadas», han de dejar de vivir para el tratamiento y
para su enfermedad y aprender a flexibilizar sus exigencias,
y señalan la incompatibilidad, en muchas ocasiones, entre
las recomendaciones de sus médicos y sus circunstancias
vitales. Aprenden a autorregularse el tratamiento en fun-
ción de sus actividades por el método de ensayo y error.
Ante estas opiniones, los padres reconocen que sus hijos
también pasan por períodos de rechazo al tratamiento. Ex-
presan que se ven impotentes para convencerles de lo con-
trario. Desearían que el sistema sanitario les proporcionar-
se ayuda en este tema y que se incluyese la atención
psicológica en la cartera de servicios.

En positivo

En negativo

Comienzo:
comunicación de malas noticias

Dudas

Refuerzos

Emociones
que

recuerdan

Palabras
mágicas

Palabras
trágicas

Responsabilidad y toma de decisiones

Deseo de
participar

Fórmulas

Necesidad de
información

Por parte
del/la
médico/a

En negativo

Comunicación profesional-paciente

Consejos y
recomendaciones de
profesionales y vida

cotidiana de los pacientes

Lo positivo

Por parte
del paciente

Interrogantes

Lo que les
ayuda

Lo que no
les ayuda

Fuentes de
información

Lo que
valoran en
negativo

Lo que
valoran en
positivo

Relación profesional-paciente
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Muchos entrevistados expresaron durante la técnica de
grupo focal que, con frecuencia, sentían preocupación y
ansiedad ante estos interrogantes: «¿qué trabajos no podré
realizar?», «¿me discriminarán?», «¿será más difícil encon-
trar pareja?», «¿podré tener hijos sanos?» ,«¿heredarán mis
hijos la diabetes?»… 

La relación médico-paciente: responsabilidad y toma 
de decisiones
Al controlarse cada día, estas personas se hacen «expertas»
en su propia diabetes. Aprenden a conocerla, a actuar ante
las crisis y toman decisiones sobre cambios en el trata-

miento. Aseguran que sus médicos y enfermeras fomentan
esa asunción de responsabilidades en su autocuidado y tra-
tamiento.
Sin embargo, se sienten poco partícipes en las decisiones
sobre su salud y muchos desearían hacerlo. La mayoría de
los entrevistados dice que sus médicos no les piden opi-
nión, no reconocen su «expertise» y que, una vez escucha-
dos, el profesional decide «lo mejor para él». La mayoría de
los jóvenes entrevistados desearía poder intercambiar in-
formación con su médico (p. ej., información que encuen-
tran en Internet), decidir conjuntamente su plan de vida e
incluso compartir hipotéticos riesgos ligados con las deci-
siones. En el caso de los padres, sus actitudes se orientan
más hacia un modelo de participación menos activo, aun-
que siempre de decisiones informadas.
Todos se consideran bien informados. La principal fuente
de información es el médico de familia, seguido del endo-
crino, los amigos y familiares, los medios de comunicación,
los libros o enciclopedias e Internet.

Discusión

La metodología cualitativa permite un acercamiento holís-
tico a la cotidianidad de las personas participantes, con lo
que se obtiene información rica acerca de sus intenciones,
experiencias y opiniones13,15,17-19, aspectos a los que difí-
cilmente se puede llegar a través de metodologías cuanti-
tativas17,20. Esta metodología permite explorar, describir y
comprender la perspectiva, la vivencia y las emociones de
los actores de la realidad que investigamos15,21 e identifi-
car conclusiones que, si bien no son generalizables proba-
bilísticamente, sí lo son desde un punto de vista lógi-
co16,22. Asimismo, la metodología cualitativa, al utilizar
intervenciones poco o nada estructuradas, no condiciona
sus propios resultados18. De hecho, la reacción emocional
y la angustia con que algunas personas nos hablaron de su
diabetes, así como sus problemas de comunicación con sus
profesionales, constituyeron una cierta «sorpresa».
Este estudio se ha centrado en las personas con DM1 pa-
ra garantizar que los participantes en los grupos compar-
tieran la misma enfermedad. Esta estrategia, recomendada
en los diseños de investigación cualitativos14, pretende
que, al hablar sobre temas comunes, los discursos grupales
profundicen en las vivencias de los participantes.
El número de grupos realizado, 2, permitió alcanzar un
grado muy alto de saturación de la información, que fue
redundante en ambos grupos para todas las dimensiones
del estudio. La distinta localización geográfica de los gru-
pos (Granada y Sevilla) pretendía obtener experiencias va-
riadas sobre la atención sanitaria recibida. Sin embargo,
hay que señalar que la oferta de servicios descrita por los
participantes fue muy similar.
La presencia de jóvenes y de padres de otros jóvenes en el
mismo grupo no inhibió la participación de ninguno de los

Lo conocido sobre el tema

• Efectuar un buen control de la diabetes retrasa 
la aparición de complicaciones y enfermedades
secundarias, a la vez que mejora la calidad de
vida.

• Aproximadamente, el 50% de las personas con
diabetes no cumple el tratamiento de forma
adecuada.

• Los problemas de comunicación en la consulta
constituyen una barrera al tratamiento efectivo
de la diabetes.

Qué aporta este estudio

• La comunicación del diagnóstico se recuerda
positivamente cuando los médicos insistieron en
que podrían hacer una «vida normal» y en que el
tratamiento era «fácil», les preguntaron por sus
dudas y sentimientos ante la noticia y les
informaron sobre la enfermedad y el tratamiento
paulatinamente en varias visitas, cuidando
siempre el impacto emocional.

• El estilo basado en la amenaza y el control
fomenta actitudes de «ocultación» o de mentir al
profesional para buscar la aprobación y eludir las
«regañinas», sin compartir con los profesionales
sus sentimientos, miedos o inquietudes ni
comentar las estrategias que desarrollan para
adaptar el tratamiento a sus vidas, sus «trucos».

• La mayoría de los jóvenes entrevistados desearía
poder intercambiar información con su médico,
decidir conjuntamente su plan de vida e incluso
compartir hipotéticos riesgos ligados con las
decisiones.
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convocados, que se expresaron con espontaneidad e interés
en ambos grupos focales.
La vivencia de la diabetes y de su tratamiento y sus
complicaciones resulta una experiencia dura y, en mu-
chos casos, supone un fuerte shock emocional y una
fuente de estrés1,5,8,13 que influirá en el curso de la en-
fermedad12. No obstante, el grado de aceptación y las
expectativas que se generen sobre su futuro dependerán
en gran medida del estilo de afrontamiento y comunica-
ción de los profesionales sanitarios. Los resultados de
este estudio muestran que un estilo frío, directivo y ca-
rente de empatía tiene consecuencias negativas para la
evolución de los pacientes. La pregunta que surge es:
¿cómo podemos intervenir y mejorar dichas interaccio-
nes? La respuesta está en las necesidades expresadas por
los pacientes y en la investigación disponible. Algunas
claves que deben ser incluidas en la atención a pacien-
tes con DM1 son:

1. Hay que cuidar la relación. En este y otros estudios se
constata que los pacientes con DM1 demandan una rela-
ción más cercana con sus profesionales9,12,13. Mejorar la
relación médico-paciente mejora el cumplimiento tera-
péutico7 y la forma de asumir y afrontar el trastorno23, y es
uno de los elementos más determinantes de la satisfacción
de los pacientes24. Es importante que los profesionales
muestren interés por la situación, el proceso y la evolución
del paciente, y una actitud abierta y no enjuiciadora de las
actitudes, conductas y necesidades7,19, que les escuchen sin
prisas2,9,13 y que aprendan a flexibilizar los tratamientos en
función de las circunstancias y las preferencias individua-
les.
2. Hay que apoyar. Los profesionales deben conocer el im-
pacto psicológico que supone asumir un serio problema de
salud13 y ofrecer soporte emocional a lo largo de todo el
proceso1,8,12,25. Para ello, dos claves esenciales: hay que co-
nocer el estado emocional y las circunstancias de los pa-
cientes y sus familiares12,26, conocer a las personas, no só-
lo la enfermedad, y hay que desarrollar la capacidad de
empatizar con los pacientes y ponerla en práctica. Se trata
de hacer el ejercicio de comprender los sentimientos y si-
tuaciones de los pacientes y mostrarles esa compren-
sión5,13,19.
3. Hay que comunicar de forma efectiva. La forma de co-
municar el diagnóstico y otras informaciones influye en la
respuesta13. Si se provoca una reacción emocional, como la
ansiedad, al transmitir el mensaje se pueden lograr efectos
contraproducentes, como el bloqueo o la negación. La co-
municación de las noticias hay que prepararla y considerar
que uno de sus objetivos será tranquilizar y aliviar13. Los
mensajes deben provocar una reacción atencional e ir
siempre acompañados por recomendaciones percibidas co-
mo eficaces y por alternativas, procurando no repetir siem-
pre los mismos mensajes y adaptando el discurso en fun-
ción de las características de quién lo recibe27. Por ejemplo,
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cuando se comunica el diagnóstico es esencial prestar apo-
yo emocional y mostrar una actitud empática5,9,13. Hay
que transmitirlo de la forma más alentadora posible, sin
adelantar en los primeros momentos todas las consecuen-
cias adversas de la enfermedad y permitiendo la expresión
de sentimientos y el desahogo emocional5. La información
hay que proporcionarla de forma paulatina, en pequeñas
dosis y solicitando feedback para asegurar el grado de com-
prensión13,26, utilizando un lenguaje comprensible19 y fa-
cilitando en todo momento la expresión de dudas y pre-
guntas13,25.
4. Hay que motivar. La información y el conocimiento de
la gravedad de un trastorno no son suficientes para pro-
mover el cumplimiento terapéutico en una enfermedad
crónica5; además la persona ha de creer y percibir que el
seguimiento de ese tratamiento le reportará beneficios1.
En este trastorno, que supone un régimen terapéutico tan
condicionante para las pacientes haciéndoles sentir «dife-
rentes», «especiales» y «esclavos» de su rutina, es especial-
mente necesario motivarles para lograr un buen cumpli-
miento terapéutico. Por otra parte, si un paciente enfrenta
una enfermedad con una actitud optimista y una fuerte
creencia en su autoeficacia, es más probable que obtenga
una mejor calidad de vida23,28.
5. Hay que entrenar. La educación diabetológica es fun-
damental para potenciar el cumplimiento con el trata-
miento1 y debe estar ligada a todo el proceso asisten-
cial11, ya sea presencialmente o por teléfono u otros
medios4,29. No se trata sólo de entrenar en habilidades y
conocimientos, sino de enseñar a minimizar el daño de
conductas no favorables13, de ayudar a los pacientes a
aceptar su DM1, de potenciar una actitud crítica y res-
ponsable, y de lograr la mayor autonomía y participación
de los pacientes11.
6. Hay que compartir responsabilidades. Sólo se puede lo-
grar un buen cumplimiento terapéutico si el paciente par-
ticipa activamente en su proceso y se implica continua-
mente en la toma de decisiones30. Hay estudios que
demuestran que un estilo de afrontamiento activo covaría
con una mejor regulación de la glucosa en sangre23. Pero
no es suficiente con informar al paciente de lo que debe
hacer; es importante comprender que la responsabilidad en
el éxito del tratamiento es compartida. Interacción e inter-
cambio son dos palabras clave. Hay que llegar a pactos
consensuados7,9 en los que se definan los problemas, las
posibles soluciones y las decisiones más acertadas con ob-
jetivos claros7.
Mejorar los cuidados de salud y sus resultados, promover
la participación de los pacientes en sus propios procesos de
salud y mantener una comunicación de calidad con los pa-
cientes no sólo mejora el cumplimiento del tratamiento y
su efectividad y eficiencia10, sino que aumenta la satisfac-
ción de los pacientes25,30,31. Y el aumento de la satisfac-
ción, asimismo, incrementa el cumplimiento del trata-
miento24.
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Conclusiones
El futuro de las consultas sanitarias pasa por el «empodera-
miento» de los pacientes y por la colaboración y el inter-
cambio entre médicos y pacientes10. Tanto el sistema sani-
tario como cada uno de sus profesionales deben asumir la
necesidad de tratar a las personas de una forma integral, cui-
dando especialmente dos aspectos clave de la atención, el
trato y la comunicación, que inciden directamente en la efi-
cacia de los tratamientos y en su cumplimiento terapéutico.
Éste es un estudio descriptivo y exploratorio que nos ha
permitido acercarnos a una parte de la realidad frecuente-
mente ignorada por los servicios sanitarios, la experiencia
y percepción cualitativa de sus usuarios. Podemos genera-
lizar sus conclusiones, tanto por la validez y el rigor de la
investigación como por la coincidencia de nuestros resul-
tados con los de otros estudios. No obstante, considerando
lo limitado de nuestra muestra, sería interesante realizar un
estudio más amplio en esta línea, así como indagar me-
diante una metodología cualitativa en la percepción de los
profesionales sanitarios sobre su comunicación y su rela-
ción con sus pacientes y sus problemas para afrontarla.
Una primera y consecuente implicación práctica del estu-
dio es la necesidad de formación en comunicación y salud
de una parte de los profesionales sanitarios.
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El artículo de Escudero-Carretero et al1, que presenta un
estudio cualitativo sobre la relación clínica en el contexto
de la diabetes mellitus (DM) tipo 1, resulta oportuno en el
tiempo y orientador de la dirección que se debe seguir en
el presente y en el futuro de la atención a las enfermedades
crónicas. Oportuno porque nos dirige hacia un problema
de salud que condiciona la vida de los afectados y de sus fa-
milias y que no encaja bien con un modelo de relación clí-
nica funcionarial, centrado en lo «técnico», con riesgos de
discontinuidad asistencial, ni con un sistema sanitario cen-
trado en la «consulta a demanda», en el episodio agudo, en
el médico y en el hospital. Orientador porque ilumina fa-
cetas centradas en el paciente y el cuidador (expectativas,
necesidades, opiniones, emociones) y, por tanto, cargadas
de valores.
El estudio ratifica y confirma la urgencia y la necesidad de
transformar la atención sanitaria, tanto en la perspectiva
profesional como institucional, para hacerla más centrada
en el paciente, más de equipo, coordinada y en proceso de
mejora continua. Una atención que incorpore y explicite
valores, que promocione estilos de vida coherentes con és-
tos y que esté orientada al autocuidado, a la autogestión del
cuerpo y de la salud. Una asistencia en donde la toma de
decisiones esté basada en la confianza y el asesoramiento
actualizado que intenta acotar la incertidumbre. En defi-
nitiva, un cuidado integral que reclama entre sus exigen-
cias la de repensar y reformular el vehículo terapéutico por
excelencia: la interacción y la relación clínica.
En efecto, la DM en general representa un paradigma de
lo que suponen las enfermedades crónicas para la atención
sanitaria y la sociedad. La DM es, sin duda, una enferme-
dad crónica, importante y costosa que está alcanzando
proporciones epidémicas. Se calcula que en la actualidad
hay unos 194 millones de personas en todo el mundo que
tienen DM, o lo que es lo mismo, un 5,1% de la población
adulta, y que dicha cifra aumentará hasta alcanzar los 333
millones (6,3%) para el año 20252. Un estudio reciente re-
alizado en la Comunidad Autónoma de la Región de
Murcia3 permite estimar que un 11% de la población ≥ 20
años presenta DM. La prevalencia total de DM en la Re-
gión de Murcia ajustada para la población mundial están-
dar (30-64 años) es del 7,6% (el 10,2% en varones y el
5,2% en mujeres). La DM tipo 1 constituye entre el 5 y el

10% de todos los casos diagnosticados, y el grupo de edad
más afectado es el de los 10-14 años. En España, la inci-
dencia aproximada es de 10-17 casos nuevos/100.000 ha-
bitantes/año.
Así, la DM se muestra como un problema de dimensiones
considerables, máxime si tenemos en cuenta su relación
con el aumento de riesgo cardiovascular, la morbilidad y las
complicaciones a corto y largo plazo que conlleva. Efectuar
un buen control y tratamiento de la enfermedad retrasa y
reduce la aparición de estas complicaciones. El tratamien-
to de la DM es uno de los más complejos, dado que los pa-
cientes han de combinar medicación, dieta y ejercicio a lo
largo del día, de modo dinámico y, hoy por hoy, perma-
nente, durante toda la vida. A los cambios drásticos en la
rutina de las personas se añade el modo de administración
de los tratamientos y controles más habitual: la laceración
diaria en forma de inyecciones o pinchazos. Todo esto ha-
ce muy frecuente que el cumplimiento terapéutico sea un
reto de primera magnitud. Y  éste es todavía mayor en los
pacientes jóvenes, ya que la complejidad y la cronicidad del
tratamiento, sumado a los cambios biopsicosociales que
ocurren durante la adolescencia, suponen un desafío muy

COMENTARIO EDITORIAL

Enfermedades crónicas: ¿por qué seguimos esperando a Godot?

Javier Júdez y M. Teresa Martínez Ros
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Puntos clave

• Las enfermedades crónicas en general y la diabetes en
particular requieren tratamientos y cambios en el estilo
de vida cada día y durante toda la vida.

• Los profesionales de la salud han de adoptar modelos 
de relación centrada en el paciente que incluyan la
dimensión física, emocional, de valores, familiar y social,
con el propósito de mejorar la atención prestada y la
satisfacción de los pacientes y de los profesionales.

• Tanto los profesionales como las organizaciones
sanitarias debemos progresar en el rediseño de los
procesos asistenciales de atención a las enfermedades
crónicas, como la diabetes, desde una perspectiva
integral.



importante a las competencias del adolescente con DM, lo
que se traduce en que cerca del 50% no cumple completa-
mente su tratamiento4.
A pesar de que todo esto es básicamente conocido por cual-
quier médico/a de atención primaria, resulta chocante que
trabajos como el de Escudero-Carretero et al1 sigan mos-
trando la persistencia de un modelo de asistencia que clara-
mente no favorece el afrontar los retos que supone una en-
fermedad como la DM. Una vez más (¿cuántas más
necesitamos?), el «Godot» para el que está diseñado, en gran
parte, nuestro modo de organización asistencial y para el
que, en gran medida, nos preparan en el pregrado y en la
formación de residentes, no va a venir. Si la clásica obra de
mediados del siglo XX de Samuel Beckett, Nobel de origen
irlandés, característica del teatro del absurdo, muestra la
inutilidad de una espera quimérica y sin sentido, ¿no es igual
de inapropiado que los profesionales sanitarios esperemos
unos frutos a partir de unas intervenciones que frágilmente
van a favorecer lo que pretendidamente persiguen?
No podemos permanecer de espaldas a esta realidad, si te-
nemos una visión y unas actuaciones fragmentarias en un
proceso mucho más complejo y que nos demanda líneas de
trabajo en varias dimensiones, entre las que resulta insos-
layable la que incorpora las expectativas de los pacientes y
el contexto de relación-comunicación que se establece con
ellos y su entorno de cuidados.
Los psicólogos Salvador y Melgarejo5 agrupan en 6 cate-
gorías los principales factores que pueden influir en el
cumplimiento terapéutico: factores relacionados con la en-
fermedad (cronicidad, gravedad, estigma), con el trata-
miento (administración, posología), con el paciente (edad,
creencias, motivación, autoeficacia), con el médico (empa-
tía, estrategias de comunicación, valores), con la interac-
ción médico-paciente (tipo de relación, control, toma de
decisiones, contacto-empatía) y con el entorno (apoyo fa-
miliar y entorno asistencial). Estos mismos autores nos re-
cuerdan que el incumplimiento terapéutico y sus factores
asociados constituyen un ejemplo paradigmático del fallo
del modelo biomédico tradicional para dar cuenta del pro-
ceso de enfermedad y de su impacto en los afectados.
De manera oportuna y, como decimos, en una de las di-
recciones adecuadas, Escudero-Carretero et al1 ratifican
esta insuficiencia, que puede aplicarse no sólo a la atención
a la DM tipo 1, sino a todos los pacientes con enfermeda-
des crónicas. Los participantes en el estudio citado reivin-
dican algo tan «escandaloso» como que se les tenga en
cuenta, que el profesional sanitario se centre en ellos como
personas, en todas sus dimensiones (física, emocional, in-
telectual y espiritual) y no simplemente en el valor de glu-
cemia y en los signos y síntomas físicos. Demandan un
personal sanitario que empatice con sus emociones, con
sus dificultades del día a día para llevar una vida «normal»,
que sea un soporte emocional a lo largo del tiempo, que
tenga habilidades para una comunicación eficaz y terapéu-
tica, que les enseñe y motive, que no «les echen la bronca»

o les amenace, y que reconozca que ellos son expertos, en
gran medida, de su propia enfermedad y de la gestión de
su propio cuerpo. ¿Cómo es que, con excesiva frecuencia,
tanto los profesionales sanitarios como el sistema asisten-
cial no somos capaces de integrar sistemática y connatu-
ralmente estas demandas tan lógicas y razonables? ¿Cómo
hemos generado un sistema de asistencia que a menudo
nos blinda y nos impide aprovechar estas «oportunidades»
que nos da la dinámica de una enfermedad crónica dilata-
da a lo largo del tiempo? ¿Qué es lo que se desprende si no
del nuevo Programa Formativo de la Especialidad de Me-
dicina de Familia y Comunitaria, que incluye como com-
petencias esenciales la comunicación asistencial y la bioé-
tica, junto con la adquisición del razonamiento clínico y la
gestión de la atención?
La interacción médico-paciente constituye el principal de-
terminante de un amplio rango de factores relacionados
con la intervención sanitaria: información obtenida en la
entrevista, exactitud en el diagnóstico, efectividad de la
consulta, cumplimiento, la compresión de los problemas
por parte del paciente y la satisfacción del paciente con la
consulta, así como la del propio médico. Sin embargo, el
conjunto de habilidades necesarias para mejorar esta rela-
ción no se enseña ni se practica de una forma adecuada en
el pregrado, en la formación de residentes, ni en los proce-
sos de formación continuada, lo que repercute de forma
clara en la atención del paciente y en la insatisfacción la-
boral del médico.
Hace más de veinte años, Jay Katz hablaba del paradójico
«mundo silencioso (o de incomunicación) de la relación
clínica» como algo que se debía revertir. Con todo, las co-
sas van cambiando. Hoy, tras los esfuerzos pioneros del
Grupo de Comunicación y Salud de la semFYC y de nu-
merosos profesionales de otros ámbitos y disciplinas, ya no
se puede decir que no hay oferta de formación (y en grado
menor de investigación) en aspectos de comunicación y re-
lación clínica. Si acaso, que no está lo suficientemente ge-
neralizada.
También van multiplicándose iniciativas de formación
práctica en bioética clínica como, por ejemplo, la promovi-
da por el Proyecto de Bioética para Clínicos de la Funda-
ción de Ciencias de la Salud liderado por Diego Gracia.
Bienvenido sea el enfoque de las competencias esenciales
del médico de familia del mencionado nuevo programa de
formación. Pero queda mucho por hacer. Bien está que al-
gunos enfoques vayan permeando poco a poco y al menos
nos resulten familiares: por ejemplo, el modelo biopsicoso-
cial que apuntó George Engel hace casi tres décadas, o la
«medicina centrada en el paciente» desarrollada por
McWhinney y Stewart, entre otros.
Sin embargo, la práctica asistencial sistemática general, la
«cultura informal» de la organización, dista todavía mucho
de moverse en estos parámetros. No ha «automatizado» es-
tas prácticas todavía, más allá de lo político-sanitariamen-
te correcto. Por eso es necesario no cejar en esta línea de
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trabajo que apuntan Escudero-Carretero et al1. Por eso hay
que profundizar en afrontar los retos que plantean las en-
fermedades crónicas, tanto desde la perspectiva profesional
como de la interdisciplinaria e institucional. En lo asisten-
cial, pero también en la formación y la investigación.
No podemos desaprovechar el camino que van abriendo
ejemplos (tabla 1) como los de Trisha Greenhalgh de me-
dicina basada, a la vez e indisociablemente, en la «eviden-
cia» y en la narrativa (en lo cuantitativo y en lo cualitati-
vo), que aborda la creciente complejidad de la organización
sanitaria y que sale de los cuarteles de las instituciones sa-
nitarias para ir a la población. O como las iniciativas de
mejora de la atención a las enfermedades crónicas que re-
coge el Institute for Healthcare Improvement, motor de la
mejora de la calidad en Estados Unidos. O como la inicia-
tiva de la Organización Mundial de la Salud que promue-
ve el Chronic Care Model (CCM). Con todos ellos van
surgiendo nuevas herramientas de trabajo y nuevas pistas
para la investigación, no sólo descriptiva, sino de acción, de
implantación, de servicios de salud, como son el Assess-
ment of Chronic Ilnness Care (ACIC) o el Patient As-
sessment of Chronic Illness Care (PACIC). En este senti-
do, resulta muy ilustrativo y alentador darse un paseo por
Internet y ver la cantidad y calidad en algunos casos, de la
información que hay sobre la DM. Las posibilidades de las
nuevas tecnologías, lejos de «descolocar» a los profesiona-
les, deben ser una oportunidad para promover pacientes
más y mejor informados. Los profesionales sanitarios te-
nemos que conocer esta oferta, en la medida de nuestras
posibilidades, y orientar a nuestros pacientes en la utiliza-
ción de estos recursos. Algunos pacientes diabéticos, ex-
pertos en otras áreas del conocimiento, han puesto estos

conocimientos a disposición de todos y han creado páginas
Web o programas informáticos que facilitan el control de
la enfermedad y proporcionan información y apoyo6.
Tenemos por delante, por tanto, un apasionante camino
por andar en la mejora de la atención a las enfermedades
crónicas en general y a la DM en particular. Un camino
para andar, no para perder el tiempo en esperas inútiles y,
a menudo, autodestructivas (desgaste profesional) como
las que protagonizan Vladimir y Estragón, estérilmente es-
perando a Godot, sino para andar juntos en lo profesional
y en lo institucional. Hay que proseguir en esta senda en la
que tenemos buenos compañeros de camino como Escu-
dero-Carretero et al. Que cunda el ejemplo.
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