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RESUMEN

Fundamento. La enfermedad de Parkinson produce un im-
pacto considerable en la vida de las personas. Es necesario
identificar los elementos clave que influyen en el proceso de
convivencia con la enfermedad de Parkinson para que los pro-
fesionales de la salud puedan ayudar a los pacientes y sus fami-
lias a convivir lo mejor posible con los cambios y limitaciones
producidos por la enfermedad.

Material y método. Se llevo a cabo un estudio cualitativo
descriptivo. Este estudio se corresponde con la primera fase
de un disefio exploratorio secuencial (Mixed-methods) que
incluye a su vez una fase cuantitativa. Se realizé un proyecto
multicéntrico. Para la recogida de datos se aplicé un muestreo
de conveniencia y se utiliz6 una entrevista semi-estructurada
realizada individualmente a pacientes y familiares cuidadores
y dos cuestionarios para pacientes: la Escala de Hoehn & Yahr
y el Cuestionario PDNMS. Se realiz6 un anélisis de contenido de
las entrevistas y estadistico descriptivo de los cuestionarios.

Resultados. La muestra la constituyeron 46 participantes. Se
identificaron tres elementos clave en el proceso de convivencia
con la enfermedad de Parkinson: aceptacion, adaptacion y au-
tomanejo. Estos elementos condicionaron dos modos de con-
vivencia con la enfermedad de Parkinson: una convivencia po-
sitiva, caracterizada por sentimientos de armonia, equilibrio,
y naturalidad; y una convivencia negativa caracterizada por
sentimientos de frustracion, pérdida de control y autoestima.

Conclusiones. Es esencial que los profesionales de la salud
conozcan a fondo estos elementos, asi como los factores que
los favorecen o dificultan. En la medida que se propicie la in-
vestigacion en este ambito y se identifiquen intervenciones
efectivas se mejorara la atencion integral de la personas en
consonancia con las nuevas directrices para la cronicidad.

Palabras clave. Enfermedad crénica. Enfermedad de Parkin-
son. Convivencia. Metodologia cualitativa.
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ABSTRACT

Background. Parkinson’s disease has a considerable impact
on people’s lives. It is necessary to identify the key elements
that influence the process of living with Parkinson’s disease so
that health professionals can help patients and their relatives
to live as well as possible with the changes and limitations pro-
duced by the disease.

Material and methods. A qualitative descriptive study was re-
alized. This study corresponded to the first phase of a sequen-
tial, exploratory design (mixed method) that in turn included a
quantitative phase. A multicentre project was carried out. Con-
venience sampling was applied to collect data, a semi-struc-
tured interview was realized individually with patients and car-
er-relatives and two questionnaires with patients: the Hoehn
& Yahr scale and the PDNMS questionnaire. Content analysis
of the interviews and a statistical description of the question-
naires were used.

Results. The sample was made up of 46 participants. Three
key elements were identified in the process of living with
Parkinson’s disease: acceptance, adaptation and self-man-
agement. These elements conditioned the modes of living
with Parkinson’s disease: positive living, characterized by
feelings of harmony, balance and naturalness; negative living
characterized be feelings of frustration, loss of control and
self-esteem.

Conclusions. It is essential for health professionals to have a
deep understanding of these elements, as well as of the factors
that favor or hinder them. To the extent that research in this
field progresses and effective interventions are identified, com-
prehensive patient care will be improved in consonance with
the new directives for chronicity.

Key words. Chronic illness. Parkinson’s disease. Living with.
Qualitative methodology.
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INTRODUCCION

El aumento de la esperanza de vida, en
gran medida consecuencia de los avances
médicos y tecnologicos, lleva consigo tam-
bién una mayor prevalencia de las enferme-
dades cronicas. Entre éstas, las enfermeda-
des neuroloégicas se han convertido en una
prioridad para la atencion sanitaria en el
mundo. En Espafia hay mas de siete millo-
nes de personas con alguna enfermedad
neuroldgica grave'?.

Las enfermedades neurolégicas que
derivan en una discapacidad y/o depen-
dencia, y en concreto la enfermedad de
Parkinson (EP), producen un impacto con-
siderable en la vida de las personas que las
padecen, sus familias y la sociedad. Junto
a los cambios fisicos y psicologicos que
experimentan los pacientes, se producen
también cambios sociales en torno a los
roles en el hogar y en el ambito laboral. Es-
tos procesos suelen afectar a las relaciones
familiares intimas, las relaciones sociales y
en no pocas ocasiones llevan a un deterio-
ro de la salud del cuidador®'2,

En conformidad con las directrices del
Ministerio de Sanidad, Recursos sociales e
Igualdad (2012)", es necesario proporcio-
nar a los pacientes con procesos crénicos
y sus familiares una atencién integral que
aborde, junto a los aspectos fisicos, las ne-
cesidades psicologicas, sociales, y familia-
res que derivan de esta situacién. En este
sentido, un campo de intervencion para los
profesionales sanitarios es el de ayudar a
los pacientes a convivir lo mejor posible
con las limitaciones y cambios producidos
por la enfermedad.

Existe gran heterogeneidad en c6émo
los pacientes con enfermedades cronicas
consiguen “acomodar” su vida a la enfer-
medad!. Stanton y col'* han identificado al-
gunos factores que propician esta adapta-
cién como son el apoyo interpersonal que
reciben los pacientes, algunos rasgos de la
personalidad como el optimismo, el signi-
ficado de la enfermedad para la persona y
la repercusion de la misma en los valores y
objetivos en la vida. Estos estudios se han
realizado en pacientes con artritis reuma-
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toide, cancer y enfermedades vasculares.
Se necesita mas investigacion para confir-
mar los hallazgos en otras enfermedades
crénicas como la EP y en los familiares cui-
dadores. Ademas, es necesario conocer a
través de qué mecanismos estos factores
influyen en el proceso de convivencia con
la enfermedad.

Otros estudios’™® han explorado la
adaptaciéon y convivencia con la diabetes
y la esclerosis miltiple. Han identificado
que la convivencia con una enfermedad
crénica se caracteriza por ser un proceso
de adaptacion desde una etapa denomi-
nada extraordinaria (extraordinariness) a
una etapa de normalizacién (ordinariness).
La etapa extraordinaria se caracteriza por
la sensacion de pérdida de control y de la
identidad personal, y por la agudizacién
de los cambios producidos por la enferme-
dad. Esta etapa extraordinaria suele coin-
cidir con los comienzos de la enfermedad
o cuando se produce una exacerbacion de
los sintomas. La etapa de normalizacién
se alcanza cuando los pacientes logran
integrar la enfermedad en su vida y en su
rutina diaria y se caracteriza porque la
persona es capaz de manejar y llevar un
cierto control sobre sus respuestas a la en-
fermedad, desarrollando sentimientos de
armonia, equilibrio, orden, capacitacion y
autocuidado. Este proceso de convivencia
y adaptacion a la enfermedad es complejo,
dindmico y ciclico. En muchos casos los
pacientes pueden conseguir un rol activo
en el manejo de la enfermedad'®. Aunque
estos estudios mencionados han identi-
ficado estas dos etapas extremas, queda
todavia por explorar y conocer como se
produce esa transicion desde la etapa ex-
traordinaria a la etapa de normalizacion,
qué factores estan afectando ese cambio y
de qué modo acttian.

El objetivo principal de este trabajo
es explorar en profundidad el proceso de
convivencia con la EP de pacientes y fami-
liares cuidadores. Concretamente, se bus-
ca identificar y conocer los elementos que
integran este proceso de convivencia y la
repercusiéon de los mismos en el modo de
convivir con la EP.
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Este estudio forma parte de un progra-
ma de investigacién denominado ReNACE
cuyas siglas significan: Recuperacion, Nor-
malizacion; Aceptacién y Convivencia con
la enfermedad. A través de este programa
de investigaciéon se pretende fomentar la
integracion de la enfermedad crénica en
la vida de pacientes y familiares a través
del disefo, implantacién y evaluacién de
intervenciones multidisciplinares indivi-
dualizadas.

MATERIAL Y METODOS

Para responder al objetivo del estu-
dio, se ha realizado un estudio cualitativo
descriptivo. Este estudio cualitativo cons-
tituye la primera fase de un proyecto con
disefio exploratorio secuencial (Mixed-
methods)!%2!,

Se plante6 un proyecto multicéntrico
y la recogida de datos se llevd a cabo en
la Zona Basica de Salud de San Juan (Pam-
plona) del Servicio Navarro de Salud-Osa-
sunbidea; la Consulta de Neurologia y la
Unidad de Trastornos de Movimiento de la
Clinica Universidad de Navarra; y la Asocia-
cién Navarra de Parkinson (ANAPAR) con
investigadores de todos los centros impli-
cados en el proyecto.

Tras obtener la aprobaciéon del Comité
de Etica de la Universidad de Navarra y la
autorizacion de cada centro implicado en
el estudio, se reclutaron pacientes con EP
y sus familiares cuidadores a través de un
muestreo de conveniencia?. Los criterios
de inclusién fueron: pacientes en cual-
quier estadio de enfermedad y un familiar
cuidador que conviviera con el paciente
o que mantuviera una relaciéon estrecha
y colaborase activamente en el cuidado;
que desearan participar voluntariamente
en el estudio; mayores de 18 aios; de len-
gua castellana o inglesa; y residentes en
Navarra.

Con el objetivo de proteger en todo
momento la confidencialidad de los partici-
pantes se utilizaron diferentes medidas. La
informacién acerca del estudio y el acceso
se llevd a cabo desde los propios centros
participantes, bien a través de cartas in-
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formativas (centro de Salud de San Juan y
ANAPAR) o directamente a través del médi-
co responsable (CUN). Los pacientes y fa-
miliares cuidadores interesados en partici-
par enviaron el consentimiento informado
y su teléfono al equipo investigador para
ser contactados.

Otra estrategia para asegurar la confi-
dencialidad de los datos fue la de utilizar
codigos para nombrar a los participantes.
Estos codigos incluyeron tres elementos:

— P o F: paciente o familiar;

— ANAPAR, CSJ o CUN; segtn el centro

de procedencia.

— Namero: referencia al orden de inclu-
sion en el estudio en cada uno de los
centros participantes.

Para la primera fase del estudio la re-
cogida de datos se complet6 en noviembre
de 2012. Esta recogida se llev a cabo prin-
cipalmente a través de una entrevista se-
miestructurada grabada que se realiz6 de
forma individual con pacientes y familiares
cuidadores, la mayoria de las veces en sus
domicilios. Los temas tratados en las entre-
vistas se presentan en la tabla 1. Ademas
para los pacientes se emplearon dos cues-
tionarios: la escala de Hoehn & Yahr®?; y
el Cuestionario de Sintomas no Motores en
EP (PD-NMS Quest)®2,

Siempre que fue posible, las entrevis-
tas se realizaron sin que estuviera presen-
te el otro participante, es decir el familiar
cuidador en caso del paciente o el pacien-
te en caso del familiar cuidador. Al co-
mienzo de cada entrevista se les recordo
el objetivo de la misma, conocer su expe-
riencia con la EP, bien como paciente, bien
como familiar-cuidador. La participacién y
respuesta de los participantes durante las
entrevistas fue muy positiva. En la mayo-
ria de los casos manifestaron su agrade-
cimiento por la oportunidad de compar-
tir su situacién y experiencia. En alguna
ocasion algin participante se emociond
visiblemente en la entrevista. En todos es-
tos casos por respeto a la intimidad de la
persona y por delicadeza con ella, se pa-
raron las grabaciones. Fueron los propios
participantes los que, una vez repuestos,
manifestaron su deseo de proseguir con la
recogida de datos.
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Tabla 1. Entrevista semiestructurada con pacientes y familiares/cuidadores

Tema 1. Evolucion del proceso de la EP
(Cuéndo le diagnosticaron la EP? ;Qué ocurrié cuando le diagnosticaron de EP? o ;Qué ocurrio
cuando le diagnosticaron a su familiar de EP? ;Cémo ha sido este tiempo hasta ahora?

Tema 2. Cambios ocasionados por la enfermedad
(Como le ha influido o estd influyendo esta enfermedad en su vida? ;Piensa que su vida le ha
cambiado o va a cambiar en algtn sentido por la EP? ;Qué importancia tiene esto para usted?

Tema 3. Alternativas a los cambios e implicacién en el proceso. Factores que influyen o han
influido en la convivencia con la enfermedad

En relacién a los cambios producidos por la EP, ;Qué ha hecho para sentirse mejor, o para
responder o llevar mejor estos cambios? ;Qué le ha ayudado? ;Qué cosas le han dificultado o no
le han ayudado? ;Qué es lo que maés le cuesta de su enfermedad?

Tema 4. Situacion actual de aceptacion, adaptacion e integracion de la enfermedad en sus

vidas
(Coémo se siente en relacion a la EP? ;Cémo lleva la EP en su vida? ;Considera que estad manejando

la situacién? ;Qué sentido/significado tiene para usted?

Tema 5. Fuentes y redes de apoyo/sociales disponibles
(Cuenta con algtn tipo de apoyo en su situacién? ;Cémo describiria ese apoyo?

Tema 6. Sentido de coherencia en su vida y satisfaccion con la vida
En su vida, ;C6mo maneja/ha manejado una situaciéon complicada o contratiempos? ;Qué cosas
son importantes en su vida? ;Cémo se siente con su vida?

Final de la entrevista
(Le gustaria anadir algo mas?

Tras la realizacién de cada entrevista
se procedi6 a la transcripcién integra de
las mismas. El anélisis se llevd a cabo si-
guiendo el modelo de Miles y Huberman?
de anélisis de contenido. El anélisis con-
sisti6 en una codificaciéon del texto. Para
ello no se sigui6é un proceso descriptivo
de identificacién y cuantificaciéon de cate-
gorias, sino un proceso interpretativo. De
acuerdo a este proceso cada entrevista se
analiz6 partiendo del marco reconocido en
la literatura sobre la convivencia con la en-
fermedad “'®el cual dirigi6 la identificacion
de categorias. Se busc6 reconocer cémo
estaba siendo el proceso de convivencia
con la enfermedad desde la experiencia y
significado de cada participante (paciente
o familiar cuidador) y a partir de ahi reco-
nocer patrones comunes.

Tres investigadores analizaron de for-
ma independiente y manualmente los tres
primeros pares de entrevistas, paciente-
familiar cuidador. Tras el anélisis de cada
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pareja de entrevistas, se realizaron sesio-
nes de debate y consenso de las catego-
rias emergentes y se procedi6 a definir
cada una de ellas con el fin de facilitar su
identificacién en las restantes entrevistas.
Posteriormente, cada uno de los tres inves-
tigadores procedi6 al andlisis de diferentes
entrevistas. Se mantuvieron regularmente
sesiones para la depuracioén y sintesis de
las categorias.

Al final de este proceso se vio necesa-
rio incluir en el estudio algln participante
mas con un perfil positivo en cuanto a la
convivencia con la enfermedad con el fin
de completar explorar de aspectos relacio-
nados con una buena convivencia. A través
del médico responsable de CUN se puedo
acceder a dos parejas de participantes con
estas caracteristicas. Este tipo de estrate-
gia, es decir, los muestreos de convenien-
cia, son muy adecuados en la investigacion
cualitativa, ya que la muestra debe facilitar
el estudio de los fenbmenos de interés y
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ayudar asi a la generacion de hipotesis?.
Por otro lado, el tamano de la muestra no
se determiné a priori sino que se decidio
de acuerdo a la “saturacion teérica de los
datos”?. De este modo, se fueron incluyen-
do participantes en el estudio hasta ase-
gurarse que ya no se identificaban nuevas
categorias.

Durante el proceso de andlisis se uti-
liz6 el programa informético Nvivo® de
NUD*IST (QSR) 9.2 que permite el manejo
de la informacion, la organizacién de las
categorias, y su integraciéon para la iden-
tificacion de temas emergentes. Ademas,
a lo largo de este proceso, se fueron veri-
ficando (host verification) los resultados
del andlisis con participantes (pacientes y
familiares cuidadores) y profesionales im-
plicados en su atencion a través de charlas
informales divulgativas del proyecto. Por
otro lado se llevaron a cabo cuatro sesio-
nes de presentacion y validacién de resul-
tados con los miembros del equipo multi-
disciplinar del programa ReNACE formado
por enfermeras del ambito académico con
conocimiento y experiencia en el cuidado
de pacientes neuroldgicos, médicos, uno
de ellos neurélogo y dos trabajadoras so-
ciales.

A suvez, se llev) a cabo un analisis des-
criptivo de los datos obtenidos por medio
de los cuestionarios, utilizando el progra-
ma SPSS 15.0.

RESULTADOS

Caracteristicas de la muestra

Un total de 46 participantes formaron la
muestra del estudio: 22 parejas de paciente
y familiar cuidador; un paciente sin familiar
cuidador por carecer de él; y un familiar
cuidador sin paciente por fallecimiento del
mismo durante la recogida de datos. De los
46 participantes, tres pacientes no pudie-
ron participar en la entrevista grabada por
deterioro cognitivo.

Como puede verse en la tabla 2, los pa-
cientes de la muestra tenian una afectacion
motora leve y una afectacién no motora
moderada. Un 65 % de la muestra de pa-
cientes lo constituyeron varones con una
mediana de edad de 73 afos. Un 74% de la
muestra de familiares /cuidadores fueron
mujeres, en la mayoria esposas de los pa-
cientes, con una mediana de edad de 65
anos.

Tabla 2. Caracteristicas sociodemogréficas de la muestra

Variables Pacientes’ Familiares/cuidadores’”
Edad 73 (65, 76,25) 65 (59,50, 74)
Sexo Varén: 15 (65,2%) Varoén: 6 (26,1%)
Mujer: 8 (34,8%) Mujer: 17 (73,9%)
Estado civil Soltero: 2 (8,7%) Soltero: 2 (8,7%)

Casado/pareja: 20 (87%)
Viudo: 1 (4,3%)

Casado/pareja: 21 (91,3%)

Area de residencia

Rural: 4 (17,4%)
Semirural: 2 (8.7%)
Urbana: 17 (73.9%)

Rural: 4 (17,4%)
Semirural: 1 (4,3%)
Urbana: 18 (78,3%)

Hoehn y yahr

Pd-nmsquest

2,5; (1,5; 4)
12; (6,75; 15)

Valores Edad, Hoehn y Yahr y PD-NMSQuest: Mediana y Rango Intercuartil (IQR): Percentiles 25/75 (P25, P75).

* Pacientes n= 23,
** Familiares/Cuidadores n=23
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Categorias identificadas

Como resultado del andlisis se identifi-
caron 4 categorias principales y 11 subca-
tegorias que se presentan en la tabla 3.

Para responder al objetivo planteado
en este trabajo de identificar cémo es el
proceso de convivencia con la EP de pa-

cientes y familiares cuidadores, se presen-
tan los resultados correspondientes a las

categorias siguientes:
— Categoria 1. Elementos que intervie-
nen en la convivencia con la EP
— Categoria 2. Modos de convivencia
con la EP

Tabla 3. Categorias y subcategorias identificadas tras el proceso de analisis

Categorias

Subcategorias

Categoria 1. Elementos que intervienen en la
convivencia con la EP

Aceptacion
Adaptacion
Automanejo

Categoria 2. Modos de convivencia con la EP

Convivencia positiva
Convivencia negativa

Categoria 3. Factores que influyen en el proceso
de convivencia con la EP

Respuestas de afrontamiento
Recursos

Tratamiento

Sintomas motores y no motores

Categoria 4. Repercusiones de la enfermedad en
la vida del paciente y familiar/cuidador

Respuestas y experiencias de la persona con la EP
Salud del Familiar/cuidador

A continuacién se presenta en detalle
cada una de las categorias. Se han introdu-
cido fragmentos de entrevista para ilustrar
los resultados enunciados.

Categoria 1: Elementos que
intervienen en la convivencia
con la EP

Durante las entrevistas y su posterior
andlisis se pudieron identificar tres ele-
mentos clave en el proceso de convivencia
con la EP: aceptacién, adaptacién y auto-
manejo. Estos elementos se encontraron
tanto en los pacientes como en los familia-
res cuidadores, si bien no siempre de for-
ma simultanea. Seguidamente se describe
cada uno de los elementos.

Aceptacion
Como pudo apreciarse en la mayoria

de las entrevistas, la aceptacién o no de la
enfermedad fue mencionada por los par-
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ticipantes como un aspecto clave en su
proceso de convivencia con la EP. Se des-
cribe como un proceso interno y libre de
la persona a través del cual ésta reconoce
su realidad y la asume. Los participantes
la consideraban condicién necesaria y el
primer paso para llevar bien la EP y sus
consecuencias. El siguiente testimonio de
uno de los familiares cuidadores muestra
este punto:

FCSJ5: “para mi la palabra clave es
aceptar, si no se acepta mal vamos. Porque
eso efectivamente repercute en la familia y
repercute en todo, en tu salud, en tu estado
de animo, en tu trabajo y en todo lo que te
rodea, eso est4 claro, pienso yo”

De las entrevistas se identificaron tres
tipos de aceptacion que se han denomi-
nado en este estudio: pseudo-aceptacion;
resignacion y aceptacion positiva. La pri-
mera consiste en una aceptacion aparente
de la enfermedad sin asumir realmente sus
consecuencias. Se identific6 en algunos pa-
cientes en estadios iniciales de la EP o con
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sintomatologia todavia leve. La aceptacion
resignada es aquella en la que la persona
reconoce su realidad y entiende que es
mejor no revelarse ante ella. Este tipo de
aceptacién aparecié con mucha frecuencia
en las entrevistas, tanto en pacientes como
en sus familiares cuidadores. Por ltimo,
la aceptacién positiva es aquella en la que
la persona manifiesta un deseo activo de
identificarse con la nueva situacién y de
implicarse poniendo los medios necesa-
rios. Esta ultima, se identific6 en varios
participantes con caracteristicas comunes
como fueron: haber acomodado sus expec-
tativas de vida a su nueva situacion, vivir
con esperanza su enfermedad y limitacio-
nes, y haber descubierto aspectos positi-
vos en esta situacidn. El siguiente fragmen-
to de entrevista muestra este punto:
PANAPAR13: “empecé por llamarle a la
enfermedad que era una ‘amiga’... porque
no todo lo que me ha traido es malo, sino
que también me ha traido aspectos positi-
vos, ;no? ..que empiezas a valorar mas a
la familia, los amigos, la naturaleza... tienes
mas aficiones... y si eres cristiano, como
tengo la suerte de ser yo, porque tengo el
regalo de la fe, pues también es una oca-
siéon de acercarte mas a Dios... Una des-
gracia puede ser una oportunidad, segin
como te la tomes, puede cambiarte la vida,
te cambia y en muchos aspectos a mejor...”.
Ademas de los tres tipos de aceptacion,
se identifico la situacién de “no aceptacion”,
es decir, aquella en la que la persona se re-
vela contra su situacién centrandose en los
problemas y pérdidas y no en la bisqueda
de soluciones y/o alternativas. En estas si-
tuaciones, que no fueron muchas, los pa-
cientes reflejaron encontrarse en un estado
de desesperanza y cierto aislamiento, tal y
como se refleja en el siguiente ejemplo:
PANAPARG6: “El mero hecho de no po-
der hacer cosas que antes eran normales
en mi vida. Eso me cuesta mucho aceptar.
La aceptacion es lo que me cuesta a mi...
pues por ejemplo, el no poder viajar como
yo quisiera, como antes... Hay que ir a tal
sitio, pero hay que ir con el coche, pues no
puedo, y de hecho te dificulta mucho el mo-
vimiento. Me siento menos libre que antes,
mucho menos libre. Me he metido como en
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mi zulo, como en mi zulo, ;no?, en mi aguje-
ro, y ahi estoy metido”.

Adaptacion

La mayoria de los participantes refleja-
ron que con el trascurso del tiempo fueron
aprendiendo a vivir en su nueva situacion,
a llevar la enfermedad, a asimilarla. Este
elemento se denominé en el presente es-
tudio: adaptacién. Los participantes afir-
maron que el hecho de que la enfermedad
se presentara de forma gradual ayudé en
ese proceso de asimilaciéon y adaptacion.

Principalmente de las entrevistas de fa-
miliares se pudieron identificar elementos
facilitadores de la adaptacion, tales como
el conocimiento acerca de la enfermedad,
las respuestas del paciente, el tratamiento
y sus efectos. También se identificé en dos
casos como la adaptacion de las expectati-
vas y objetivos de vida a la realidad favore-
cian este proceso.

FANAPAR11: “pues ahora me encuentro
como mas tranquila, como mas adecuada
a lo que me toca. Al principio me rebelaba
mas con lo que me pasaba, pero ahora es
que me parece a mi que..., que me he ido
adaptando a esta situacion y es que lo que
quiero es, como él, tranquilidad y paz, ante
todo. Y disfrutar... cuando vienen los hijos
y de esas pequeiias cosas”.

Algunos participantes, tanto pacientes
como sus familiares cuidadores, manifes-
taron como la agudizacion de los sintomas
dificultaba la adaptacién y que, sin embar-
go, ésta era mas facil cuando no habia mu-
chos sintomas limitantes. También se per-
cibi6 en varias entrevistas como la ayuda
de los familiares cuidadores fue clave en
esa adaptacion, no dejando a su ser queri-
do aislarse o pararse:

FCSJ1: “yo lo Gnico que le animo es a
eso: No te tienes que dejar; ti lo que tie-
nes que hacer es por la mafana, si puedes,
andar media hora, pues media hora; si pue-
des andar una hora, pues una hora; hacer
un poquito de gimnasia, hacer unos ejerci-
cios, haces un poco de bicicleta. Todo para
que, bueno, si luego mafiana va a mas pues
no tienes mas remedio, pero hoy por hoy si
puedes retrasarlo, pues intentas retrasar”.
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Automanejo

A través de las entrevistas se identifico
como algunos pacientes y familiares cuida-
dores durante el transcurso de la enferme-
dad, aprendieron a gestionar y manejar su
situacion con iniciativa y cierta indepen-
dencia, en definitiva, a llevar las riendas
con motor propio. A esta cualidad se le de-
nominé automanejo.

Varios pacientes manifestaron esta
capacidad de automanejo en el hecho de
hacer frente a los problemas, buscando so-
luciones con iniciativa. En general, coinci-
dian en ser personas con energia, luchado-
ras, satisfechos con su vida. Percibian que
controlaban la enfermedad y no al revés. Se
sentian interiormente libres aunque fisica-
mente no siempre pudieran manejarse con
autonomia. El ejemplo siguiente muestra
esta actitud proactiva:

PCSJ2: “Si, pero no a peor, yo creo que
a mejor. Como que me he hecho maés... no
fuerte, pero... no sé, pues que ves las co-
sas de otra manera. Pienso cosas distintas.
Pienso, por ejemplo, si uno tiene un proble-
ma pues piensa: ‘vaya, tengo esto y no sé
qué...’, y yo pienso en como se puede arre-
glar, por ejemplo, en vez de, o sea como
que buscas soluciones en vez de estar pen-
sando en el problema que tienes”.

Aunque esta capacidad de iniciativa
y proactividad global fue especialmente
evidente en varios casos, bastantes parti-
cipantes manifestaron también un apren-
dizaje y automanejo en ambitos concretos
como el uso de la medicacion, el ejercicio
fisico y la movilidad. En algunos casos fue
el propio paciente quien manifest6 este
control y en otros fue el familiar cuidador.
En todos ellos se apreci6 como esta capa-
cidad ayudaba a llevar mejor la situacion.

Categoria 2: Modos de convivencia
con la EP

Tras el andlisis de las entrevistas se
lograron identificar en detalle dos modos
extremos de convivencia con la EP: con-
vivencia positiva y convivencia negativa.
También se constat6 a través de las entre-
vistas que la mayoria de los participantes
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se encontraban en alguna situacién entre
ambos extremos. Dada la relevancia de es-
tos dos modos de convivencia, se detalla a
continuacién cada uno de ellos.

Convivencia positiva

Varios participantes del estudio, pa-
cientes y familiares cuidadores, mostra-
ron a través de las entrevistas una serie
de caracteristicas en el modo de convivir
y llevar la enfermedad, caracterizada por
sentimientos de armonia y equilibrio en
sus vidas, una actitud positiva ante los
cambios requeridos por la nueva situacién
y naturalidad en el modo de llevar las limi-
taciones. Estas caracteristicas son las que
en este estudio definen una convivencia
positiva. Se ha constatado que los partici-
pantes que mostraron estos signos fueron
los mismos que reflejaron una aceptacién
positiva, una buena adaptaciéon y un buen
automanejo. El siguiente fragmento mues-
tra estas ideas:

FCSJ8: “Me compré una bicicleta cuan-
do estaba bien [se refiere a su esposa, la
paciente] y me recorri toda la zona limi-
trofe de Pamplona, pero eso ya se ha aca-
bado también, se ha terminado, pero hay
que aceptarlo y ya esta. Asi de sencillo ...y
después pues la vida normal, el aceptar lo
que tengo y ser feliz con lo que tengo en
casa, y con eso me basta... Yo no echo en
falta nada, ni estoy desesperado porque la
veo asiy no puedo irme o no puedo hacer...
no, no, no, para mi eso no es un problema”.

También se evidencié6 que muchos pa-
cientes con EP durante etapas iniciales,
en las que todavia no tenian sintomatolo-
gia importante, mostraron signos de una
convivencia positiva. En algunos de esos
casos, al desarrollarse mas la enfermedad
y aparecer nuevas limitaciones, se puso de
manifiesto que no se habia dado realmen-
te una aceptacioén, sino mas bien pseudo
aceptacion.

Convivencia negativa

De forma contraria a lo expuesto en
el apartado anterior, varios participantes
manifestaron vivir, como consecuencia
de la enfermedad y sus limitaciones, una
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situacion caracterizada por sentimientos
de frustracion, pérdida de control y auto-
estima. Estas caracteristicas son las que en
este estudio definen una convivencia nega-
tiva con la EP.

Se identific6 esta situacién en casos de
participantes con sintomatologia impor-
tante, limitante, y que la persona no con-
seguia controlar. También se aprecidé en
familiares cuidadores que percibian que
las demandas de cuidado estaban siendo
mayores que las posibilidades de cuidado.
En estos casos, el familiar cuidador, habi-
tualmente mujer, se encontraba abrumada,
cansada y sin poder responder adecuada-
mente a las demandas del familiar atendido
y de su propia vida.

Asimismo este modo de convivencia se
present6 en algin participante con afecta-
cién leve y pocos afnos de evolucién de la
enfermedad, como es el caso que muestra
el siguiente fragmento de entrevista:

PANAPAR12: “Y adn ahora, y cada vez
que hablo con cualquiera me deprimo
total, lo estoy pasando fatal... Pues por
ejemplo yo subirme a quitar una cortina
no puedo. Subirme a limpiar las baldosas
tampoco puedo, No me quiero hacer a la
idea de que eso tiene que vivir toda la vida
conmigo... Y hay cosas que ya no me hacen
ilusién ni de vivir ni al verme tan limitada
pues no me siento satisfecha. Siento que
me falta algo. Algo que tenia y no lo tengo”.

Finalmente, los participantes con una
convivencia negativa son los mismos que
reflejaron una gran dificultad para aceptar
la situacién que estaban viviendo, asi como
para adaptarse y mantener un adecuado
automanejo.

PANAPARS: “llegas a un momento que
estas todo el dia dandole vueltas a las co-
sas y sin querer pues piensas que eres un
indtil y eres un estorbo, un estorbo para
todos... yo para mi creo que no se adapta
nadie. De la boca para afuera si pero... pero
la realidad, la realidad es, es, es eso ;no?”

DISCUSION

Este estudio ha identificado tres ele-
mentos clave en el proceso de convivencia
con la EP: aceptacién, adaptacion y auto-
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manejo. Entre los elementos identificados,
la aceptacién es el primero y méas relevan-
te, ya que va a condicionar todo el proceso
posterior. La aceptacion es una cuestion
interna y libre de la persona, a través de
la cual ésta reconoce su nueva realidad, la
asume y se enfrenta a ella. Hay que tener
en cuenta que se han encontrado distintos
niveles de aceptacién y que la aceptacion
efectiva es aquella que asume la realidad
que se vive, buscando identificarse con ella
y haciendo frente a sus consecuencias.

El proceso de aceptacion esta influido
principalmente por “el modo de mirar” la
EP, es decir, aquellos pacientes o familiares
cuidadores que se focalizan en la enferme-
dad y en lo que ya no pueden hacer tienen
mas dificultades en la aceptacién que aque-
llos otros que saben mirar de forma positi-
va y esperanzada. Estos resultados confir-
man los hallazgos de Stanton y col' acerca
de la influencia de las personalidades op-
timistas en la adaptacién psicoldgica a la
enfermedad croénica.

La adaptacion es otro de los elementos
que forman parte del proceso de conviven-
cia con la EP. Este segundo elemento es una
continuacién del proceso anterior, a través
del cual la persona va aprendiendo a vivir
con y en su nueva situacién. Esta favoreci-
do por un control de los sintomas de la en-
fermedad, el conocimiento acerca de la EP
y las respuestas de la persona a la misma,
la adecuacion de las expectativas de vida 'y
el apoyo familiar.

Estos factores favorecedores de la
adaptacion se han encontrado también en
otros estudios. En concreto Whittemore?®,
ha identificado la relevancia de la estabili-
zacién o control de sintomas como factor
para la adaptacion. Stanton y col'* identi-
ficaron como factores determinantes en la
adaptacién, ademas de la personalidad, ya
mencionada, las relaciones interpersona-
les, la percepcion acerca de las implica-
ciones de la enfermedad para los valores
y expectativas de vida y las respuestas de
afrontamiento.

El tercer elemento presente en el pro-
ceso de convivencia es el automanejo, es
decir, el manejo de la enfermedad, del tra-
tamiento y de las respuestas, con iniciativa
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y cierta independencia, en otras palabras,
llevar las riendas de la situacién. La rele-
vancia e influencia de este elemento para la
convivencia con la enfermedad ya se esta
senalando en la literatura®. En el presente
estudio se ha destacado que personalida-
des proactivas y luchadoras han consegui-
do un mayor automanejo de la EP. Estos
resultados confirman los hallazgos de Stan-
ton y col* que indican que llevan mejor la
enfermedad crénica personas con respues-
tas de afrontamiento activas, es decir, que
buscan: informacién, soluciones a los pro-
blemas y apoyo social.

Ademas de estos tres elementos men-
cionados, el presente estudio también ha
puesto de manifiesto la relaciéon que existe
entre estos elementos y el modo de convi-
vencia con la EP, es decir, dependiendo de
como la persona acepte, se adapte y ma-
neje su enfermedad y sus consecuencias,
lograra convivir mejor o peor con la EP.

Las caracteristicas de la convivencia
positiva o negativa identificadas en este
estudio son las mismas que las caracte-
risticas de las etapas de normalizaciéon y
extraordinaria identificadas en la literatu-
ra'>18, Asi, estos autores, describen la etapa
extraordinaria como aquella caracterizada
principalmente por una pérdida de la iden-
tidad personal y autoestima, sentimientos
de inseguridad y vulnerabilidad, y pérdida
de control de la situacién. En la etapa or-
dinaria, sin embargo, prevalecen los senti-
mientos de armonia, control, equilibrio y
reconstruccién de la propia identidad. En
contraste con estos autores, el presente
estudio ha puesto de manifiesto que esas
situaciones, mas que etapas del proceso
de convivencia, deben considerarse como
resultados de la misma. Asi, no todas las
personas pasan necesariamente por una
convivencia negativa antes de conseguir
una buena convivencia con la enfermedad,
ni tampoco todas las personas llegan a con-
vivir positivamente con ella. Otro resultado
destacable de este estudio, en consonancia
con los hallazgos de los citados autores, es
que el proceso de convivencia, tal y como
se ha sefalado anteriormente, requiere
la capacidad consciente de la persona de
trascender la presente situacion, es decir,
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de mirar méas alla de los limites y confina-
mientos de la realidad presente. Este pro-
ceso estd mediado por cualidades psicoso-
ciales y espirituales de la persona entre las
que se encuentra la esperanza, el optimis-
mo y el espiritu de lucha.

Limitaciones del estudio

Los resultados de este estudio provie-
nen de la fase cualitativa de un proyecto de
investigacién combinada, tal y como se ha
indicado en el apartado de metodologia de
este articulo. La investigacién cualitativa
tiene como finalidad explorar y conocer en
profundidad el fenémeno de estudio y, por
tanto, no persigue la generalizacion de los
resultados como se pretende en los estu-
dios experimentales. En el caso presente
se buscaba comprender el fen6meno de la
convivencia con la EP y se ha identificado
que éste estd mediado por los procesos de
aceptacién, adaptacién y automanejo. Es
necesario seguir indagando en los factores
que propician estos procesos ya que daran
la clave para disefar intervenciones efica-
ces que fomenten la convivencia positiva
con la enfermedad. Precisamente este es el
objetivo de la segunda parte del proyecto
que aqui se ha presentado. Por otro lado,
es urgente trabajar también en el disefio
de instrumentos que midan en la practica
el grado de convivencia con la EP de pa-
cientes y familiares cuidadores. Este ins-
trumento sera esencial para poder evaluar
intervenciones en este ambito.

El proyecto se llevd a cabo en la co-
munidad foral de Navarra. Es muy posible
que las caracteristicas socio-demogréaficas
y culturales de esta region hayan influido
en el estudio. La mayoria de los participan-
tes provienen de familias estructuradas,
de clase media y que entienden el cuida-
do como un valor. Se precisan estudios en
otros contextos socio-econémicos y cultu-
rales que ayuden a confirmar o identificar
nuevos factores.

Por otro lado, la muestra de los pacien-
tes participantes contaba con una afecta-
cién motora leve y no motora moderada. Es
necesario replicar este estudio con mues-
tras de pacientes con una media de afecta-
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cién motora mas severa con el fin de confir-
mar la validez de los presentes resultados.
Sin embargo, hay que tener en cuenta las
dificultades metodolégicas que puede en-
trafnar el indagar acerca de la experiencia
de vivir con la EP en pacientes en estadio
avanzado, teniendo en cuanta el deterio-
ro fisico (logopédico, motor...) y cognitivo
que pueden tener estos pacientes.

El presente estudio se ha llevado a cabo
por un equipo multidisciplinar de investiga-
dores y profesionales que han intervenido
en las distintas etapas del estudio. Este he-
cho ha requerido y propiciado un proceso
de reflexion y discusién a lo largo de todo
el proceso de la investigacion que sin duda
contribuye a la validez de los resultados.
Cabe también anadir como factor positivo,
el conocimiento y experiencia del equipo
tanto en investigacion cualitativa como en
el area de los procesos neuroldgicos entre
los que se incluye el Parkinson.

Implicaciones del estudio para la
practica clinica

La atencion integral a las personas que
padecen enfermedades crénicas y sus fa-
miliares requiere un abordaje que contem-
ple a la persona en su totalidad y no so6lo la
enfermedad y sus sintomas’®. Este tipo de
acercamiento supone un cambio de para-
digma con respecto al modelo biomédico,
centrado mayoritariamente en la enferme-
dad, sus causas y tratamiento. Como se ha
identificado en este estudio y se comprue-
ba en la experiencia cotidiana trabajando
al lado de enfermos y familiares, cada per-
sona vive y responde a la enfermedad de
forma tGnica y personal. Algunas personas
consiguen una adaptacién y convivencia
positiva mientras que otros no lo logran.
En el primer caso, las personas se encuen-
tran en armonia, paz y control de su situa-
cion, mientras que en el segundo caso pre-
dominan los sentimientos de frustracion,
pérdida de control y autoestima. El llegar
a un resultado u otro, como se ha visto, no
depende Gnicamente de un buen control
de sintomas sino que intervienen otros ele-
mentos como son la aceptacion de la enfer-
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medad y sus consecuencias, la adaptacion
a la misma y el automanejo.

Es esencial, por tanto, que los profesio-
nales de la salud conozcan a fondo estos
elementos, asi como los factores que los
propician o dificultan, que sepan valorar e
identificar su presencia o ausencia en los
pacientes y familiares y sepan intervenir de
forma eficaz. En la medida que se propicie
lainvestigacion en este &mbito y se identifi-
quen intervenciones efectivas se mejorara
la atencion integral de la personas, en con-
sonancia con las nuevas directrices para la
cronicidad'®y con ello, se contribuira a una
mejor adecuacion y eficiencia de los recur-
S0s socio sanitarios.
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