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Proyecto: Encuentros de pacientes 

“Tu Sueño cuenta”

Empoderamiento del paciente y cuidador

Foros de pacientes con apnea del 

sueño en tratamiento con CPAP



Encuentros de pacientes “Tu Sueño cuenta”
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Coincidiendo con el día Mundial de la Apnea del Sueño, Linde ha realizado unos 

encuentros donde los pacientes pusieron de manifiesto sus sentimientos y compartir 

experiencias con otros pacientes que sufren la misma patología

Objetivos 

• Participación de los pacientes

• Conocer lo que sienten y esperan nuestros pacientes del tratamiento: 

• los miedos ante la enfermedad 

• su actitud frente al tratamiento 

• sus expectativas para el futuro

• Compartir experiencias y aprender de otros pacientes para mejorar el conocimiento y 

capacitar al paciente en la autogestión de su enfermedad 

• Entender como desde Linde podemos ayudar a los pacientes



Reto día Mundial del Sueño “Tu Sueño cuenta”
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Metodología: 

• Se invitaron a participar a unos 6 – 8 pacientes con SAHS en tratamiento con CPAP

• Participación de médicos y psicólogos del hospital y el personal clínico y comercial Linde, con 

un moderador

• Lugar: CAIDER (centros Linde de atención para pacientes con

enf. respiratorias) o en las consultas de enfermería de Linde 

situadas dentro de los Hospitales

• Duración: 1 hora aprox.



Reto día Mundial del Sueño “Tu Sueño cuenta”

Introducción. Síndrome de Apnea del Sueño

 ¿Qué es el Síndrome de Apnea-Hipopnea del Sueño (SAHS)?

Trastorno común que afecta al 4-6% varones y  2-4% mujeres. 

Pausas en la respiración (apneas) por la obstrucción de la vía respiratoria

que impiden que el aire llegue a los pulmones.

Síntomas: el principal es la apnea acompañada de ronquido

Otros síntomas:



Síndrome de Apnea del Sueño

Tratamiento y cumplimiento 
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 Tratamiento con CPAP: presión positiva continua en la vía respiratoria aplicada 

a través de una mascarilla. 

 Beneficios del tratamiento: 

Desaparición de la sintomatología

Reduce el riesgo de enfermedades 

Mejora la calidad de vida y la supervivencia

 Cumplimiento: uso de la CPAP durante las horas de sueño, incluida siesta, y al 

menos durante 6 horas/día. 

Los primeros días del tratamiento son cruciales para una adecuada adaptación 

La adherencia y el buen cumplimiento desde el inicio del tratamiento son predictivos de la 

continuidad a largo plazo. 



Reto día Mundial del Sueño “Tu Sueño cuenta”
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19 foros de pacientes en 9 comunidades autónomas  /127 pacientes, 86 hombres y 41 mujeres

Edad media: 60 años  /  Tiempo medio tratamiento CPAP: 4 años y medio 

Cumplimiento medio: 5,6 horas al día
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Gran dependencia de la CPAP 
miedo a una avería, a un corte de luz y quedarse sin la 

máquina

Miedo a morir, a dejar de respirar

Tratamiento para toda la vida

Las dificultades de adaptación a la CPAP
las primeras semanas son duras pero muy importantes para no 

abandonar la terapia y conseguir mejorar los síntomas de la 

apnea del sueño.

Falta de información sobre la enfermedad
durante todo el tratamiento

Vergüenza social y familiar
molestar a la pareja con el ruido de la máquina, a que me vean 

con la mascarilla y a las marcas en la cara

Miedos y dificultades

“Soñé que me 

ahogaba”.  “Ya 

no puedo dormir 

sin la CPAP”  

“Dependo 

totalmente de la 

máquina y tengo 

miedo a no poder 

dejarla nunca”

“AL contar que dormía con una 

máquina,  la gente de mi alrededor se 

asustaba. Tuve que explicar mi 

enfermedad varias veces"

“La segunda parte de la 

noche me cuesta mucho 
seguir con la CPAP”.

Reto día Mundial del Sueño “Tu Sueño cuenta”

Miedos y dificultades



La constancia  tiene recompensa
mejoría de los síntomas y la prevención de riesgos 

futuros

Control de la tensión y mejora de las 

cefaleas

Mejora de la calidad de vida
Mejor estado de ánimo, mas memoria y mas actividad

Sueño reparador y mayor descanso 

Permite viajar y hacer vida normal 
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Beneficios 
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Beneficios
“Este tratamiento me 

ha devuelto la vida”

“Me encontraba fatal y 

deprimida hasta que me 

diagnosticaron y empecé 
con la CPAP”.

“La CPAP forma 

parte de mi 

equipaje de 

vacaciones”.

¡¡¡¡VIVO MEJOR!!!!!!

“Estoy más alegre, más contenta y 

hasta he recuperado la memoria”

“Antes no tenía ganas de hacer 

nada”.



Mayor información para mejorar la autogestión de la

enfermedad

Continuidad de los foros

(http://www.linde-healthcare.es/es/index.html / @LindeHCSpain

Atención y apoyo psicológico durante el periodo de 

adaptación

Tratamientos alternativos, más sencillos que mejoren

también los síntomas, en casos de fracaso con la CPAP

Equipos más portables y mascarillas más cómodas

Reto día Mundial del Sueño “Tu Sueño cuenta”

expectativas de los pacientes
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Expectativas de futuro

Soporte para adquirir 

buenos hábitos y poder 

dejar la CPAP

“Una terapia menos incomoda, 

mascarillas mas cómodas”

http://www.linde-healthcare.es/es/index.html
https://twitter.com/LindeHCSpain


Infografía “TU SUEÑO CUENTA”
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Los datos de esta infografía se corresponden a la opinión de los pacientes que han participado. 



Testimonios de pacientes
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video foro tu sueño cuenta en Palma de Mallorca 



Mejoras adoptadas para el paciente
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Los foros permiten  a Linde:

• Conocer a otros pacientes con su misma patología

• Aumentar el conocimiento y el adiestramiento para una mejorar gestión de la enfermedad 

(empoderamiento)

• A la empresa le facilita conocer la realidad para promover cambios en el servicio que fomenten una mejor 

adherencia y satisfacción del paciente

MEJORAS YA ADOPTADAS DESPUÉS DE ESTA ACCIÓN:

 Desarrollo de foros de pacientes con  otras patologías: nov  2017 foro y 

para pacientes de oxígeno

 Incrementar la formación e información para potenciar el manejo de la 

enfermedad/ empoderamiento: más aulas de Salud Linde en nuestros 

centros para pacientes CAIDER

 Incrementar nuestras intervenciones en domicilio y CAIDER en la fase 

temprana de la terapia

 Incrementar la intensidad de las encuestas  a pacientes para dar más voz 

al paciente y conocer sus necesidades de manera constante
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No importa donde estés, 

sino quien te acompaña.




