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Resumen
Int roducción:  En la bibliografía hay un vacío relacionado con la perspect iva holíst ica del proceso 
de integración de la enfermedad de Parkinson en las vidas de pacientes y familiares.
Obj et ivo:  Explorar el proceso de convivencia con la enfermedad de Parkinson de pacientes y 
familiares, así como los factores y los mecanismos que lo favorecen o inhiben. 
Mét odo:  El proyecto ReNACE es un proyecto con metodología combinada, mult icént rico y mult i-
disciplinario, de 3 años de duración, que consta de 2 fases (cualitat iva y cuant itat iva), reali zado 
en la Clínica Universidad de Navarra, un cent ro de Salud del Servicio Navarro de Salud-Osasun-
bidea y la Asociación Navarra de Parkinson. Se presentan resultados preliminares de la Fase I 
Cualitativa. Se han recogido datos con entrevistas semiestructuradas, hojas sociodemográicas 
y escalas (estadio Parkinson). Se ha realizado un análisis de contenido comparat ivo (programa 
NVivo9) y un análisis estadíst ico (SPSS 15.0).
Result ados:  Part iciparon 15 pacientes con enfermedad de Parkinson y 16 familiares. Su mediana 
y rango intercuart il de edad eran de 73 (65-76,25) y 65 (59,5-74) años, respect ivamente. En el 
proceso de adaptación al Parkinson, se destacan dos etapas dinámicas: 1) etapa ext raordinaria, 
y 2) etapa de normalidad. Los principales factores y mecanismos que inluían en la convivencia 
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con el Parkinson eran: las est rategias de afrontamiento, el apoyo familiar, las redes personales 
y sociales, los recursos disponibles, así como la educación y la información. 
Conclusiones:  El proceso de convivencia con el Parkinson es un proceso dinámico y complej o, 
inluido por factores relacionados con la enfermedad y mecanismos de personalidad que requie-
ren un t ratamiento más holíst ico.
© 2012 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L.  
Todos los derechos reservados.

ReNACE Project. Patients and relatives living with Parkinson’s disease: Preliminary 
results of Phase I

Abstract
Int roduct ion:  There is a gap in t he l i t erat ure in relat ion t o t he hol ist ic approach of  t he 
integrat ion process of pat ients and relat ives to Parkinson’s disease (PD).
Aim:  To explore t he process of  adapt at ion and l iving wit h PD experienced by pat ient s and 
relat ives, and the factors and mechanisms that  ease or hinder this. 
Met hods:  The ReNACE Proj ect  is a mixed method, mult icent red and mult idisciplinary Proj ect  
(3 years) with two phases (qualit at ive and quant it at ive).  It  is being developed in the Clínica 
Universidad de Navarra,  a health cent re of  t he SNS-Osasunbidea, and the Navarre Parkinson 
Associat ion. Preliminary result s f rom phase I Qualit at ive are presented. Data were collected 
through semi-st ructured interviews, socio-demographic forms and scales (Parkinson staging). 
Comparat ive content  (NVivo programme) and stat ist ical analyses (SPSS 15.0) were performed. 
Resul t s:  Fif teen pat ients with PD and 16 relat ives part icipated in the study. Their median and 
int erquart i le range age was 73 (65-76.25) and 65 (59.5-74) years,  respect ively.  Two main 
dynamic st ages emerged regarding t he adapt at ion process t o PD:  1.  Ext raordinary St age, 
2. Normalisation Stage. The main factors and mechanisms that inluenced the process of living 
with PD were: coping st rategies, family support ,  personal and social networks, resources, and 
educat ion and informat ion. 
Conclusions.  Living with Parkinson’s disease is a dynamic and complex process inluenced by 
factors related to the disease and personality, which require a holist ic approach.
© 2012 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Published by Elsevier España, S.L.  
All rights reserved.

Introducción

Las enfermedades neurológicas se han convert ido en una 
prioridad para la atención sanitaria en el mundo. En España 
hay más de 7 millones de personas con alguna enfermedad 
neurológica grave, como la enfermedad de Parkinson (EP), 
la esclerosis múlt iple,  la epilepsia o la demencia,  y un 5% 
de las consultas de atención primaria y urgencias son acer-
ca de estas enfermedades1,2.  

El aumento de la esperanza de vida de la población con-
lleva un aumento de estas afecciones neurológicas de curso 
progresivo y degenerat ivo,  y que t ambién const it uyen un 
problema prioritario de salud3,4.  Además, las tendencias de-
mográf icas en España y en Europa muest ran el  envej eci-
mient o progresivo de la población,  que inevit ablement e 
implicará un incremento de la incidencia y la prevalencia de 
algunos procesos neurológicos y, por lo tanto, de la depen-
dencia y de las necesidades de cuidado5,6.  En concreto, la EP 
afecta a un 1% de personas en todo el mundo7 y un 99% de 
las personas afectadas de EP t iene más de 50 años8-10.

Las enfermedades neurológicas que cursan con discapaci-
dad, como la EP, t ienen relevancia por sus consecuencias, 
tanto a nivel personal, familiar y social, y por el cuidado en 
el domicil io que implican. Hay abundante evidencia sobre 

los cambios físicos y psicosociales que experimentan los pa-
cientes con EP y sus familiares11,12,  así como el efecto nega-
t ivo que estos cambios t ienen en su cal idad de vida y los 
factores que inluyen en su tratamiento13,14.  Sin embargo, no 
se conoce cómo esos factores que inluyen en la convivencia 
con la enfermedad interaccionan ent re sí,  ni qué mecanis-
mos hay implicados en el proceso de convivencia que hacen 
que una persona conviva mej or o peor con la enfermedad. 

Estos estudios ponen de maniiesto que la EP puede afectar 
a la persona y a su familiar en todas las esferas de su vida, 
por lo que es necesario contemplar a la persona desde esa 
perspect iva holíst ica para conocer cómo afronta y vive este 
proceso crónico. No obstante, hay una escasez de estudios 
que exploren este proceso de cambio y adaptación con esta 
visión integradora también desde una perspect iva familiar11.

También hay un vacío en la bibliografía cientíica relacio-
nado con la perspect iva holíst ica del proceso de integración 
de la EP en las vidas de pacientes y familiares. Sin embargo, 
se han encont rado estudios15-17 que exploran el concepto de 
t ransición y adaptación integral en ot ras enfermedades cró-
nicas (esclerosis múlt iple o diabetes mellit us) que podrían 
servir de punto de part ida. Más concretamente, estos estu-
dios15-17 tenían el obj et ivo de conocer, desde esta perspect i-
va, qué supone para el paciente vivir con una enfermedad 
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crónica. Estos autores han concluido que la convivencia con 
una enfermedad crónica se caracteriza por ser un proceso 
de t ransición desde una etapa denominada ext raordinaria 
(ext raordinariness) a una etapa de normalización (ordinari-

ness)18.  Este marco teórico se ha tenido en cuenta en este 
estudio con pacientes afectados de la EP y familiares para 
determinar las similitudes y las diferencias.

Part iendo de este marco teórico, se percibe que algunas 
personas con ot ras enfermedades crónicas logran completar 
el proceso de adaptación y, en deinitiva, una buena convi-
vencia con la enfermedad, lo cual repercute de forma po-
sit iva en la calidad de vida de los pacientes y sus familiares, 
y, como consecuencia, en los servicios de salud. Por lo tanto, 
los profesionales sanitarios debemos tener como obj et ivo 
ayudar a los pacientes y a sus familiares a “ pasar”  por ese 
proceso de t ransición, de la manera más rápida y segura posi-
ble, y a mantenerse en una etapa de normalización en la que 
hayan conseguido integrar su enfermedad en su vida ordina-
ria. Para poder aplicar este marco teórico a la EP, es impres-
cindible t ener un conocimient o profundo de cómo las 
personas afectadas por la EP y sus familiares viven este pro-
ceso de t ransición hacia la normalización, determinar los fac-
tores que inluyen en él y la relación que existe entre ellos. 

En resumen, este proyecto —con el que se inicia la línea 
de invest igación del Proyecto ReNACE— surge para abordar 
un tema de gran relevancia e importancia en nuest ra socie-
dad,  y consecuent ement e en los servicios de salud y so-
ciales. Se pretenden abordar principalmente t res conceptos 
en relación con la EP, que están relacionados con los obj et i-
vos propuestos para este t rabaj o:

1.  Convivencia con la EP: en este estudio se deine como la 
meta en el proceso de aceptación y adaptación a la EP. 
Según cada caso, puede tener avances y ret rocesos, con 
niveles intermedios (ver etapas “ normalización-ext raor-
dinaria” ) de Koch y Kralik15-18.

2.  Factores inluyentes: constituyen “el qué”: qué aspec-
tos, variables, característ icas de la persona, comunidad, 
servicios, etc., rodean al paciente y al familiar e inluyen 
en cómo conviven con la EP.

3.   Mecanismos: const ituyen “ el cómo”  y “ el porqué” : cómo 
y por qué los factores interaccionan (de un modo u ot ro) 
llevando a una mej or o peor convivencia con la EP.

Objetivos

Objetivo general

Conocer en profundidad cómo es el proceso hacia la convi-
vencia con la EP que experimentan pacientes y familiares, 
así como los factores determinantes de este. 

Objetivos especíicos

1.   Explorar en profundidad cómo pacient es y famil iares 
conviven con la EP.

2.  Identiicar y explorar los factores y los mecanismos que 
inluyen en la adaptación a la vida con EP.

3.   Explorar comparat ivamente las percepciones de pacien-
t es con EP y sus famil iares sobre el  proceso de convi-
vencia con el Parkinson.

Método

Diseño

El diseño planteado para este estudio es de “ metodología 
combinada”  (mixed met hods).  Esta metodología consiste en 
recoger,  analizar y combinar datos cualitat ivos y cuant ita-
t ivos para conocer mej or los problemas de invest igación19,20.  

Teniendo en cuenta la complej idad de los t res conceptos 
a investigar (convivencia con la EP, factores inluyentes y 
mecanismos implicados), y los obj et ivos propuestos en este 
est udio,  la ut i l ización de la met odología combinada va a 
cont ribuir a alcanzar una comprensión de la realidad, que 
sería imposible con un único enfoque. Considerando los ob-
j et ivos del estudio, dent ro de los dist intos t ipos de metodo-
logía combinada se ha elegido un diseño explorat or io 
secuencial con dos fases19-22:

—  Fase I Cualitat iva: este t rabaj o presenta resultados pre-
liminares correspondientes a esta fase, que ayudan a ex-
plorar el  proceso de convivencia con la EP,  así como 
también los principales factores que inluyen y los meca-
nismos implicados en el proceso de adaptación para con-
seguir una convivencia adecuada.

—  Fase II Cuant itat iva: esta fase posterior y todavía en pro-
ceso permit irá entender la relación ent re los factores 
identiicados que inluyen en el proceso de convivencia 
con la EP a t ravés de un análisis mult ivariante.

Como se ha indicado, este manuscrito se cent rará exclusi-
vamente en proporcionar información y resultados relacio-
nados con la Fase I Cualitat iva. 

Ámbito del estudio

Se t rata de un proyecto mult icént rico, realizado dent ro de 
la Comunidad Foral de Navarra, en el que han part icipado y 
se han recogido datos en los cent ros siguientes:

1.   Clínica Universidad de Navarra (CUN): Consulta de Neuro-
logía y Unidad de Trastornos del Movimiento.

2.   Asociación Navarra de Parkinson (ANAPAR).
3.   Cent ro del Área de Atención Primaria del barrio de San 

Juan en Pamplona, del Servicio Navarro de Salud-Osasun-
bidea.

Sujetos

Se accedió a t ravés de un muest reo de conveniencia23 —has-
t a alcanzar sat uración t eórica24—, a t odos los pacient es 
diagnost icados con EP y sus respect ivos familiares (relación 
1:1) atendidos en los ámbitos baj o estudio que cumplían los 
criterios de inclusión (tabla 1). 

Aspectos éticos del estudio

Se dispone de la aprobación del comité ét ico pert inente. Se 
accedió a los pacient es y los famil iares que cumplían los 
criterios de inclusión a t ravés de sus médicos responsables o 
del cent ro al que pertenecían.  Se les ent regó o envió por 
correo una carta informat iva sobre el estudio y la hoj a de 
consent imiento. En ella se explicaba la naturaleza del estu-
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dio,  su l ibre part icipación en él,  sin repercusión alguna en 
su tratamiento o cuidado, y la conidencialidad de los datos 
obtenidos. 

Recogida de datos

La recogida de datos de la Fase I Cualit at iva fue l levada a 
cabo principalment e por 4 invest igadores del equipo.  Se 
emplearon los inst rumentos siguientes:

1.   Escala de Hoehn y Yahr. Se determinó el estadio de la EP 
en los que se encont raban los pacientes. La escala se ha 
ut i l izado internacionalmente25,26 y muest ra 5 estadios: 
desde la ausencia de síntomas hasta la necesidad de ut i-
lizar una silla de ruedas.

2.   Cuest ionar io de sínt omas no mot ores en EP (PDNMS 
Quest ).  Se ut il izó con los pacientes con EP para valorar 
los síntomas no motores mediante 30 ít ems27.  Hay una 
versión en castellano validada y adaptada t ranscultural-
mente28.

3.   Ent revist as semiest ruct uradas individuales23.  Duraron 
aproximadamente 45 min con pacientes y con familiares. 
Se abordaron t emas relacionados con la evolución del 
proceso de la EP,  la si t uación act ual  de acept ación y 
adaptación de la enfermedad en sus vidas,  las fuentes 
y redes de apoyo disponibles (familiar/ profesional),  los 
cambios ocasionados por la enfermedad, las alternat ivas 
a los cambios e implicación en el proceso, su sat isfacción 
con la vida y los factores que inluyen o han inluido en 
la convivencia con la enfermedad, y los mecanismos im-
plicados.

4.   Hoj as de dat os sociodemográf icos y relacionados con 
el cuidado. Se recogieron con pacientes y familiares da-
tos cuant itat ivos relacionados con las característ icas so-
ciodemográicas, la residencia, el contexto, la presencia 
de barreras arquitectónicas, la situación de cuidado y los 
recursos socioeconómicos.

Análisis de datos

Las ent revistas semiest ructuradas se han t ranscrito íntegra-
mente y estas t ranscripciones se han analizado en profundi-
dad hasta obtener la saturación teórica23.  Se ha l levado a 
cabo un análisis de contenido comparat ivo29 para identiicar 
las categorías y los temas emergentes ut il izando el progra-
ma Nvivo® de (NUD*IST [QSR]) 9.0. 

La entrevista de cada participante se codiicó atendien-
do al  cent ro y el  número adj udicado a cada part icipant e 
P1 Anapar,  F1 Anapar;  P1 CsSJ, F1 Cs SJ; P1 CUN, F1 CUN. 
El anál isis lo han real izado 3 personas de modo indepen-
diente y luego ha habido sesiones conj untas de revisión y 
consenso22.

Como referencia para guiar el análisis, se part ió del mar-
co de las et apas de adapt ación a la enfermedad crónica 
(etapa de normalidad/ etapa ext raordinaria)15-18 y de un lis-
tado de posibles factores inluyentes que aparecían en la 
bibl iograf ía13,14.  Además,  se desarrol laron mapas de cada 
participante para representar de una manera gráica los as-
pectos clave del proceso hacia la convivencia con la EP que 
experimentaban pacientes y familiares, así como los facto-
res determinantes de éste en cada caso. 

Para los datos sociodemográicos y las escalas de medición 
del estadio de la EP, se ha llevado a cabo un análisis estadís-
t ico descript ivo (porcentaj es/ frecuencias absolutas) usando 
el programa SPSS 15.0.

Resultados 

Fase I Cualitativa. Resultados preliminares

En el  est udio ha part icipado un t ot al  de 16 pacient es y 
15 familiares. En la tabla 2 se presentan sus datos sociode-
mográicos y resultados de las escalas de medición del esta-
dio de la EP. Como puede apreciarse, en cuanto a síntomas 

Tabla 1 Criterios de inclusión de pacientes y familiares

Criterios de inclusión de pacientes Criterios de inclusión de familiares/cuidadores

1.   Pacientes ambulatorios diagnost icados de enfermedad  
de Parkinson, en cualquier etapa de enfermedad,  
que acuden a revisión periódica a la consulta externa  
o sean atendidos en los cent ros mencionados

2.   Pacientes que residan en Navarra por la necesidad  
de realizar la recogida de datos en su domicilio,  
si así lo desean

3.   Pacientes mayores de 18 años
4.   Pacientes que hablen español o, en su defecto, inglés
5.   Pacientes con deseos de part icipar voluntariamente  

en el estudio

1.   Familiares/ cuidadores que convivan con el paciente,  
o que mantengan una relación est recha y colaboren 
act ivamente en el cuidado del paciente

2.   Familiares/ cuidadores que hablen español y, en su defecto, 
inglés

3.   Familiares/ cuidadores con deseos de part icipar 
voluntariamente en el estudio

*Se ha incluido también en la muest ra a los pacientes con alteraciones cognit ivas o problemas en la comunicación o comprensión oral,  
aunque no pudieran part icipar act ivamente en toda la recogida de datos debido a la información que pudiera proporcionar 
su familiar/ cuidador en ese caso.  
**Aunque se emplea el término “ familiar”  en el manuscrito para aligerar el texto, el estudio se cent ra en aquellos familiares que 
ej ercían de cuidadores de los pacientes, como se indica en los criterios de inclusión. 
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motores de la EP, el estadio era leve, y en cuanto a síntomas 
no motores, moderado. Todos hablaban español.

Los resultados obtenidos de las ent revistas se presentan 
de acuerdo con los dos temas principales que emergieron de 
su análisis de contenido: 

1.    Etapas del proceso de convivencia.
2.   Factores y mecanismos implicados en la convivencia.

Etapas del proceso de convivencia

En el estudio se han detectado también dos etapas ext re-
mas en el  proceso de convivencia con la enfermedad: 
a) etapa de normalidad, y b) etapa ext raordinaria. 

Para los part icipantes del estudio, la et apa de normal idad 
se relejaba como aquella en la que el paciente o la familia 
podían seguir haciendo una vida normal,  act iva, según sus 
expectat ivas. Por ej emplo, uno de los pacientes del estudio, 
en el que se percibía una buena aceptación y afrontamiento 
de su enfermedad, comentaba:

“ Ahora est oy peor [ f ísicament e],  pero como psicológi-

cament e est oy mej or, pues lo compenso, por así decir-

lo... Eso es fundamental, sí, sí. Yo estoy convencido que 

es como que lo i r radias ¿no? Yo muchos días,  los días 

que no puedo andar bien, pues voy con mulet as… y lo 

veo como más normal” . (P2CSJ)

Sin embargo, en la etapa ext raordinaria,  los part icipantes 
manifestaban sent imientos de frust ración, pérdida de con-
t rol y autoest ima, de no poder con la enfermedad. Ot ro pa-
ciente que releja explícitamente su gran diicultad para 
aceptar y afrontar su situación señalaba:

“ Yo el  ver  que no soy lo que era me hunde cada día 

más. Lo que pasa que t rat o de no darle mucha impor-

t ancia, pero a mí int eriorment e me est á afect ando un 

mont ón” . (P12ANAPAR)

Asimismo, los resultados preliminares most raban que para 
algunas personas el diagnóst ico fue un alivio, una sensación 
de cont rol, de saber lo que tenían y así poder terminar con 
la incert idumbre y tener un diagnóst ico que explicaba/ et i-
quetaba lo que el paciente sent ía. Esto ayudaba a permane-
cer en la etapa de normalización:

“ Ent onces claro, de no saber lo que t ienes, a saber que 

es Parkinson y que más o menos t iene t rat amient o y 

que sabes que se invest iga y t al ,  pues cambia mucho. 

Ent onces me l levé una alegría casi,  y sin casi,  vamos” . 

(P2CSJ)

Las etapas mencionadas no siempre coincidían en el fami-
l iar y el paciente al mismo t iempo. La afectación conduc-
t ual / ment al  que podía conl levar la enf ermedad en el 
paciente podía hacer que tuviera una percepción irreal de 
la realidad (sint iendo que estaba en una “ etapa de normali-
dad” ).  Sin embargo, el famil iar podía percibirlo como una 
etapa ext raordinaria, como se muest ra en el caso siguiente:

“ A nivel  psicológico y ment al ,  él  había cambiado mu-

chísimo, fue un cambio t remendo. Ent onces los chicos 

eran pequeños y no ent endían lo que pasaba… Ent onces 

el los no comprendían que t enía una lesión cerebral , 

ent onces no lo ent endían, ni admit ían que pudiera ser 

así.  Ent onces ese t iempo f ue muy duro,  muy duro” . 

(F6ANAPAR)

Frente a estos comentarios de la mujer, el paciente reie-
re esa época como una época en la que él seguía haciendo 
su vida normal, sin cambios.

“ Hast a hace 2 años yo he hecho vida normal, he ido al  

mont e, he ido a la piscina y he ido a t odo. Y de repen-

t e,  hace 2 años,  se me empezó a quedar t odo dormi-

do…” . (P6ANAPAR)

Factores y mecanismos implicados  
en la convivencia

Se identiicaron varios factores y mecanismos que contri-
buían o diicultaban la convivencia con la EP en las entrevis-
tas. A cont inuación, se presentan los más relevantes.

Tabla 2 Datos sociodemográicos y estadio  
de la enfermedad de Parkinson

Variables Pacientes  
(n = 16)

Familiares  
(n = 15)

Edad 73 (65-76,25) 65 (59,5-74)
Sexo
 Varones 10  4
 Muj eres  6 11
Hoehn y Yahr 2,59; (1,5-4) —
PDNMS Quest 12; (6,75-15) —
Estado civil
 Casado 15 14
 Parej a de hecho  1  1
Estudios
 Básicos  6  9
 Secundarios  7  2 
 Universitarios  3  4
Situación laboral
 A t iempo completo  
 (30 h/ semana)

 0  3

 Ama de casa  2  3
 Incapacidad laboral  4  0
 Jubilados 10  7
 Cese laboral para cuidar  0  2 
Necesidad de cuidados
 Cuidados para AVD  8  8
 Apoyo parcial  6  6
 Cuidador cont ratado  1  1
 Cent ro de Día  1  0
Est ructura del hogar
 Sin barreras  4 —
 Con barreras  9
 Adaptaciones realizadas  3

AVD: act ividades de la vida diaria.  
Edad, Hoehn y Yahr, y PDNMS Quest : mediana;  
rango intercuart il:  percent il (P25, P75).  
Ot ras variables: frecuencias absolutas.
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Síntomas motores y no motores
La prevalencia y la intensidad de los síntomas, motores y no 
motores,  surgen como un aspecto clave en la convivencia 
con la enfermedad. Estos t ienden a ser los desencadenantes 
principales de la et apa ext raordinaria y,  con f recuencia, 
producían en los pacientes malestar f ísico y psicológico, así 
como limitaciones en su act ividad social.

La presencia de estos síntomas afectaba directamente al 
famil iar que,  en ocasiones,  debía asumir un nuevo papel, 
además del desarrollo del suyo propio. 

“ A nivel  laboral  sí, hubo ahí un cambio y en casa, pues 

lo que hay que hacer en casa t ambién.  Yo soy la que 

organiza, digamos ¿no? Por ej emplo, pues mañana va-

mos a comer lo que sea y luego él  se encarga de prepa-

rarlo y ponerlo, pero digamos que organizar la casa la 

organizo yo…” . (F4 ANAPAR)

Se percibe que los síntomas t ienen dist intos ecos o res-
puestas diferentes en cada persona.  Una posible expl ica-
ción es que el  grado de afect ación de los sínt omas en el 
proceso de convivencia con la enfermedad va a depender 
de cómo estos interieran con las expectativas y valores de 
la persona.

“ Ent onces dij e yo: «¿Y qué voy a hacer?», pues no t enía 

solución y me veía cada día peor,  porque sent irme así 

que no me podía mover,  no me he sent ido nunca,  no 

podía mover ni la yema de un dedo” . (P8ANAPAR)

La medicación a veces era un aliado que permit ía cont ro-
lar los síntomas e intentar “ normalizar”  la vida, pero ot ras 
veces era una limitación que provocaba efectos secundarios 
que empeoran el estado del paciente y la convivencia con la 
enfermedad, por desconocimiento de los efectos secunda-
rios y la falta de información de pacientes y familiares.

“ Me ent raron celos y le amargaba la vida a mi muj er. 

Ent onces pasamos una t emporada mala.  Más que eso es 

que perdí conianza en mí mismo, entonces yo pensaba 
que mi muj er se iba a marchar… ent onces pues la vigi-

laba…” . (P4ANAPAR)

Estrategias de afrontamiento 
Las est rategias de afrontamiento se ponían en marcha para 
hacer frente a la enfermedad/ adversidades de la vida e ini-
ciaban y desarrollaban el proceso de convivencia con la en-
fermedad. Afrontar la enfermedad supone poner en j uego 
múlt iples aspectos de la persona, muchos de ellos ocultos y 
no fácilmente identiicables, como la personalidad, los valo-
res, las creencias, las act itudes, las expectat ivas de la vida, 
o la forma de afrontar las diicultades. En la tabla 3 se pre-
sentan algunas de estas est rategias.

Por ej emplo,  la est rat egia de af ront amient o número 6 
puede verse relejada en este fragmento de la entrevista de 
un familiar.

“ Sí,  yo quiero mucho a mi marido, aunque a veces me 

ponga de mal humor y le dé una mala cont est ación o lo 

que sea, y luego digo:  «¿Pero qué he hecho?». Quiero 

decirt e que a mí me ha dado mucho y yo es que me sale 

cuidar de él , o sea, no lo hago forzada” . (F10 ANAPAR)

Familia
La familia era uno de los principales apoyos para todos los 
pacient es ent revist ados y est aba siempre present e en la 
vida de los pacientes. El familiar tendía a ser un apoyo in-
condicional clave.  En la mayoría de los casos,  el paciente 
reconocía esta ayuda mucho más allá del cuidado puramen-
te físico, suponía un apoyo incondicional, saber que siempre 
estarán allí y les aportaba la energía para seguir viviendo. 
En la muest ra del estudio había más pacientes varones, por 
lo que eran las esposas las que ofrecían esa ayuda incondi-
cional.  A medida que avanzaba la enfermedad,  cuando el 
paciente era más dependiente, el cuidado familiar conlleva-
ba una implicación mayor del famil iar,  no sólo f ísica,  sino 
también psicológica y social.

“ Para mí ha supuest o durant e mucho t iempo ir por en-

cima de mis posibil idades. Ha sido un desgaste t errible. 

He t enido en t res ocasiones depresiones import ant es, y 

ahora est oy bien,  ahora puedo deci r  que est oy bien, 

pero lo he pasado muy mal” . (F4ANAPAR)

Recursos
Entre los recursos más ut ilizados por los pacientes estaba la 
Asociación de Pacientes. Para ellos, además de recibir asis-

Tabla 3 Principales est rategias de afrontamiento

Est rategias de afrontamiento Detalles

1.   Enfrentarse a los 
problemas con energía, 
lucha

•  Est rategia muy frecuente
•  Inluye en el proceso  

de aceptación de los 
familiares

2.   Vivir el presente  
y pensar en los demás

•  No pensar en qué 
consecuencias tendrá la 
enfermedad de Parkinson 
mañana, ni en lo perdido

3.   Tener expectat ivas 
realistas

•  Las expectat ivas frust radas 
provocan t risteza

•  Evitar rebeldía
4.   Tener una act itud  

posit iva-opt imista
•  No cent rarse en la 

enfermedad, sino en la 
búsqueda de soluciones  
o alternat ivas a los 
problemas, manteniendo 
buen humor

•  Se contagia a los demás, 
“ lo que das lo recibes, 
efecto rebote”

5.   Descubrir los verdaderos 
valores de la vida

•  Disfrutar de las pequeñas 
cosas del día a día

•  Sat isfacción con la vida
6.   Sent imiento de amor •  Muy presente en los 

familiares
•  Sent imiento de ent rega, 

sent ido de su vida
7.   Reconocimiento “ social”   

de la situación/
•  Clave para ayudar a 

afrontar la enfermedad
   sufrimiento 
 

•  Act itud del familiar  
y los profesionales  
hacia el paciente
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t encia para el  cont rol  de los sínt omas de la enfermedad 
 (isioterapia, logopedia, terapia ocupacional, asistencia so-
cial,  terapia psicológica),  suponía también un lugar de en-
cuent ro,  de relaciones humanas, de apoyo ent re amigos y 
familia. Por lo general, recurrían a ella los pacientes en es-
tadio más avanzado de enfermedad, mient ras que los más 
j óvenes o con menor afectación no lo hacían por miedo a 
ver relejado el futuro, si bien reconocían que era un recur-
so que estaba allí,  para cuando fuera preciso. 

Además, muchos pacientes y famil iares ut il izaban ot ros 
recursos, como la lectura, la escritura (en algunos casos con 
problemas para ello), la informát ica, el ej ercicio f ísico, los 
paseos, la huerta.  En estas act ividades encont raban sat is-
facción y relax mental,  ya que les hacía “ no pensar en sus 
cosas” .

“ Yo t engo un hobby que es la pint ura y a mí me ayuda 

mucho la pint ura. Me met o ahí y ent onces me olvido” . 

(F1CSJ)

También, la mayoría de los part icipantes reconocía la ne-
cesidad de conocimiento acerca de la enfermedad y de su 
manej o como un medio para adquirir seguridad y cierto con-
t rol de la sit uación.  Varios part icipantes indicaban que el 
paso del t iempo, y en concreto la rut ina, les había ayudado 
a integrar el proceso en sus vidas,  adquiriendo un conoci-
miento tácito de su propia experiencia. 

Discusión

Las personas con EP y sus famil iares experimentan impor-
tantes cambios en sus vidas como consecuencia de la enfer-
medad. Aunque hay t ratamientos y actuaciones que ayudan 
a cont rolar algunos de los síntomas de la enfermedad y me-
j orar la cal idad de vida,  queda t odavía mucho por hacer 
para brindar una atención sanitaria que aborde de manera 
holíst ica a la persona, así como a su entorno y familia y, por 
tanto, que tenga en cuenta también los aspectos psicológi-
cos, sociales y espirituales.

Al igual que la bibliografía sobre el proceso de conviven-
cia con una enfermedad crónica ref lej a15-18,  en la convi-
vencia con la EP también emergen la etapa ext raordinaria y 
de normalización (ordinariness),  aunque en el caso de la EP 
no siempre coincide la etapa ext raordinaria con el momento 
del diagnóst ico como pasa en ot ros procesos crónicos18.  Ade-
más, se ha puesto de maniiesto que no siempre paciente y 
familiar se encuent ran en la misma etapa.

También se ha presentado en este estudio que la convi-
vencia con la EP es un proceso cíclico, dinámico, dif ícil y de 
duración larga y variable,  en el que los pacientes pueden 
conseguir un papel act ivo en el manej o de la enfermedad. 
Para ello, requieren el desarrollo de habilidades de acepta-
ción, afrontamiento y adaptación, así como un buen conoci-
miento y cont rol de la enfermedad. Si se quiere proporcionar 
una atención sociosanitaria adecuada a estos pacientes y a 
sus familiares, t iene especial importancia conocer esta vi-
vencia desde la perspect iva de los afectados. De este modo, 
será más fact ible que se desarrollen est rategias/ programas 
de salud que faciliten realmente la aceptación y la adapta-
ción a la enfermedad, para así mej orar la convivencia con el 
proceso30,31,  tanto de pacientes como de familiares. 

Anteriormente, Stanton et  al (2007)14 han llevado a cabo 
una extensa revisión de la bibl iograf ía en esta área de la 
adaptación a la enfermedad crónica, señalando los principa-
les factores que la impulsan o limitan. Muchos de los facto-
res que señalaron est os aut ores han emergido en est e 
estudio en relación con la EP, como el apoyo interpersonal y 
social que reciba la persona; los at ributos personales, como 
el opt imismo o pesimismo; la valoración que la persona rea-
liza sobre el signiicado de ese proceso y su repercusión en 
los valores, las creencias y los obj et ivos de vida; las expec-
tat ivas de la persona acerca del cont rol sobre la experiencia 
de la enfermedad y la conianza en sus habilidades para al-
canzar sus obj et ivos;  así como el  t ipo de est rat egias de 
afrontamiento de la persona, act ivas o pasivas. Nuevamen-
t e,  est o impl ica semej anzas ent re la EP y ot ros procesos 
crónicos, y el proceso de adaptación que pacientes y fami-
liares experimentan. 

Además, este estudio actual ha cont ribuido a la bibliogra-
fía determinando, en el caso de la EP con mayor precisión, 
cómo actúan los factores que inluyen en la adaptación (me-
canismos implicados).

Limitaciones del estudio

Los métodos de invest igación cualit at ivos y cuant it at ivos, 
cuando se ut il izan de forma aislada, presentan diversas l i-
mitaciones. No obstante, al ut ilizar una metodología combi-
nada de manera r igurosa conseguimos compensar las. 
Además, se ha alcanzado un conocimiento más profundo y 
completo del proceso de la enfermedad crónica que experi-
mentan tanto pacientes como familiares19.

La representat ividad del estudio ha aumentado debido a 
la diversidad geográica en Navarra de la muestra obtenida 
en varios cent ros. La decisión de incluir a pacientes con de-
terioro cognit ivo y problema de comunicación,  aunque no 
pudieran proporcionar toda la información requerida para el 
estudio, se debe al deseo de no limitar la muest ra a pacien-
tes en primeros estadios de la enfermedad. 

Conclusiones

Es importante destacar que la convivencia con la enferme-
dad es un proceso complejo inluido por aspectos de la per-
sonal idad,  act i t udes,  valores y creencias.  Hay algunas 
claves, que aportan los pacientes y familiares, que pueden 
ayudar a mej orar este proceso. 

La personalidad inluye de forma clara para tener una ac-
t it ud posit iva ante la vida y no focalizar la atención en el 
problema, sino en la búsqueda de alternat ivas y soluciones. 
Vivir al día sin adelantar los posibles problemas del futuro es 
ot ra est rategia muy ut ilizada, así como reconocer los verda-
deros valores, encont rando sent ido a la vida. Un buen cono-
cimient o de la EP,  de sus t rat amient os,  de los posibles 
efect os secundarios,  produce sent imient os de seguridad 
para manej ar la enfermedad. 

Finalmente, este estudio ha intentado acercar a los profe-
sionales la realidad diaria vivida por las personas con EP y 
sus familiares, y, además, generar conocimiento al respecto 
que facil it e la comunicación y la cont inuidad del cuidado 
ent re diferentes profesionales sociosanitarios de las redes 
pública y privada.
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Los resultados de este estudio const ituirán la base de la 
Fase II Cuant itat iva del mismo estudio y de futuros proyec-
tos en los que se puedan diseñar, implantar y evaluar inter-
venciones que mej oren la convivencia con la EP, apoyadas 
en el conocimiento adquirido. 
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