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XIX REUNIÓN ANUAL DE SEDENE
BARCELONA, 22 y 23 DE NOVIEMBRE 2012

Palau de Congressos de Catalunya (Avda. Diagonal 661- 671)

Presidenta: Dª Silvia Reverté Villarroya. 
Comité Científico

Coordinadora: Dª Ana Moreno Verdugo. 
Vocales: Dª Margarita del Valle García, Dª Gemma Romeral Ballester, Dª Beatriz Roig García, 

D. Fidel López Espuela. 
Comité Organizador

Coordinadora: Dª Estela Sanjuán Menéndez. 
Vocales: D. Raimundo Caro Quesada, Dª Rosalía Horno Ocaña, D. José Antonio García Alonso, 

D. Miguel García Martínez. 

PROGRAMA CIENTÍFICO

JUEVES, 22 NOVIEMBRE DE 2012. (Sala F)

08:00-09:15    Entrega de documentación
09:15-09:30    Acto de Inauguración
09:30-10:30    Conferencia inaugural: "Cronicidad y salud. ¿Qué pueden hacer    

las enfermeras? Ponente: Dª Pilar Isla.
10:30-11:00    Pausa/ Café
11.00-11.30    Presentación “Acerca de SEDENE”
11:30-13:00    Comunicaciones Orales Libres (I)
13:00-13:30    Presentación del Curso de Esclerosis Múltiple para Enfermería
13:30–15:30   Lunch en la sede del congreso

Sala B
15:30–17:00   Concurso interactivo de cuidados.
17:00–18:00   Sesión de Pósters (I)
18:30-19:00    Asamblea General Ordinaria de Socios de la SEDENE

VIERNES, 23 DE NOVIEMBRE DE 2012 (Sala F)

09:00–10:30 Comunicaciones Orales Libres (II)
10:30–11:00 Pausa Café
11:00-12:00    Sesión de Pósters (II)
12:00-13:00    Conferencia. Demencias. Ponente: Dr. Pablo Martínez-Lage Álvarez, 
Neurólogo Fundación CITA-Alzheimer; Dª Mª Jesús Megido Badía, Enfermera adjunta a 
Dirección de la SAP Baix Llobregat Centre de l’ICS. 
13:00-13:30  Taller: RESULTADOS DEL PREMIO ESPECIAL DE INVESTIGACIÓN 
2011. XIV EDICIÓN DEL PREMIO AL MEJOR PROYECTO DE INVESTIGACIÓN EN 
ENFERMERÍA NEUROLÓGICA
13:30-15:30   Comida libre
13:30–15:30  Seminario-comida: “El paciente con Esclerosis Múltiple: entorno y 
calidad de vida”. Ponentes: Dr. Rafael Arroyo González, Neurólogo; Dª Concepción 
Ramírez Ramos, Enfermera “Best Practices”; Dª Raquel Prieto Molina, Enfermera; Dª 
Sara Carnés Sánchez, Enfermera; Dª Isabel López García, Enfermera. 
15:30–16:00 Acto de clausura y entrega de premios 
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CARTA DE LA PRESIDENTA

Carta de la Presidenta

Letter from the President

Estimados socios, lectores y colaboradores de la SEDENE,

Desde la Junta Directiva de Sociedad Española de Enfer­
mería Neurológica (SEDENE) queremos daros la bienvenida a 
otro nuevo número de nuestra revista científica. Cada vez 
son más los profesionales de enfermería en neurología que 
trabajan para publicar sus trabajos y que contribuyen a en­
riquecer el conocimiento enfermero. Recordad que nuestra 
profesión todavía debe recorrer un largo camino en la evi­
dencia científica de los cuidados y es nuestro objetivo inves­
tigar, demostrar y comunicar las mejoras halladas para 
enriquecer nuestro trabajo. Así que os seguimos animando a 
que nos enviéis vuestros proyectos, que con ayuda del comi­
té de redacción llegarán a publicarse en una de las mejores 
Editoriales e insertarse en múltiples bases de datos.

Aprovechamos la ocasión para recordaros que, como cada 
año, tenemos una cita en Barcelona los días 23 y 24 de 
noviembre donde celebramos la XIX Reunión Anual de la 
SEDENE. Este año seguimos trabajando para ofreceros no­
vedades científicas y formativas que serán muy enrique­
cedoras. Además, os presentaremos un nuevo Manual de 

enfermería en Esclerosis Múltiple en el que han trabajado en­
fermeros y enfermeras expertos en la materia, entre ellos 
miembros de nuestra junta directiva y algunos socios. Este 
manual está asociado a un curso de enfermería en trámites 
de acreditación oficial que os resultará de gran interés.

Me gustaría acercaros una vez más la misión de SEDENE, 
como el espacio actualizado y científico donde los profesio­
nales de enfermería, expertos o interesados en el ámbito 
neurológico, podéis encontrar un lugar y una junta directiva 
cercana, con ilusión y ganas por ayudaros a impulsar líneas 
de investigación y grupos de trabajo científicos. Por supues­
to, con nuestro aval y asesoramiento.

Finalmente, agradeceros una vez más vuestro apoyo, pues 
la Enfermería Neurológica necesita de profesionales prepa­
rados, comprometidos y activos como vosotros para lograr 
nuestro objetivo.

Un abrazo,

Silvia Reverté Villarroya
Presidenta de la SEDENE
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EDITORIAL 

Sistema de evaluación de artículos Revista Científica SEDENE

SEDENE Scientific Journal system for evaluating articles

Margarita del Valle García

Responsable editorial

La Junta Directiva de SEDENE ha tenido una reunión con los 
responsables de la Revista Científica de SEDENE en Elsevier, 
en el marco de la Reunión Anual de Barcelona en noviembre 
del año 2011, con el objeto de recibir información sobre los 
sistemas de evaluación de trabajos a través del Gestor de 
manuscritos (EES, Elsevier Editorial System). Tras la reu-
nión, la Junta aprobó este sistema de evaluación, ya que no 
supone un coste adicional y por las ventajas que presenta, 
principalmente, el mantenimiento en la base de datos del 
gestor de todos los procesos de revisión: recepción de ar-
tículos, revisores asignados, decisión del comité, y todo 
esto a través de correo electrónico. Elsevier, asimismo, 
emitirá un certificado a todos los revisores y todos los revi-
sores de la revista SEDENE formarán parte del panel de re-
visores de la base de datos Scopus, es decir, que si algún 
editor jefe de cualquier revista que edite Elsevier quiere 
invitar a otro revisor de otra revista que no sea la que ellos 
editan, puede realizar una búsqueda de revisores y enviar 
una invitación para revisar un artículo, que se puede acep-
tar o declinar.

Los revisores, durante un mes tras la aceptación a la invi-
tación, tienen acceso libre a todos los artículos de Scopus.

En el mes de enero se procedió a la configuración de la 
Revista en el gestor de manuscritos: elaboración del panel 
de revisores; tipo de artículos; número de revisores que se 
requieren para cada artículo; plazos de aceptación y revi-
sión; plantilla de evaluación y cuatro cartas modelo: de 
aceptación, solicitud de cambios, rechazo tras revisión y 
rechazo directo.

Durante el mes de marzo y el mes de abril realizamos una 
DEMO. En el mes de mayo se abrió el Gestor de manuscritos 

y a partir de este momento ya se ha instalado el proceso 
real de evaluación de manuscritos.

Gestor de manuscritos (EES)

Los autores pueden acceder al Gestor de manuscritos (EES) a 
través de la web de la revista http://ees.elsevier.com/sedene/.

La primera vez que se accede al EES, éste solicitará que 
se registre para obtener un nombre de usuario y una contra-
seña. Una vez registrado, recibirá por correo electrónico los 
detalles de su forma de acceso al sistema. 

Si necesita asesoramiento, puede utilizar la guía de ayuda 
del EES a través de internet o contactar con el Departamen-
to de Ayuda del EES de Elsevier por teléfono: + 34 932 406 
176 o por correo electrónico: ayuda-ees@elsevier.com. 

El tutorial para el acceso de autores también está disponi-
ble en la Web de la Sociedad: www.sedene.com.

Visitas online

Datos de visitas: desde su alojamiento en Elsevier, en octu-
bre del 2010 hasta septiembre del 2012, la revista ha reci
bido 14.288 visitas y un total de 55.541 páginas vistas. 
Porcentaje de visitas por países: España, 36,56%; México, 
16,44%; Colombia, 12,38%; Chile, 6,96%; Perú, 6,00%; Vene-
zuela, 4,64%; Argentina, 3,87%; Ecuador, 3,68%; Puerto 
Rico, 1,36%; Costa Rica, 0,96%; Otros, 7,15%. Esperamos 
que esta información os haya sido de utilidad para vuestras 
próximas publicaciones en la revista.
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ORIGINAL

Proyecto ReNACE. Convivencia de pacientes y familiares con  
la enfermedad de Parkinson: resultados preliminares de la Fase Iq

Mari Carmen Portillo Vegaa,*, Juana María Senosiain Garcíaa, María Arantzamendi 
Solabarrietaa, Amparo Zaragoza Salcedoa, María Victoria Navarta Sáncheza,  
Sara Díaz de Cerio Ayesab, Mario Riverol Fernándezc, Eduardo Martínez Vilac,  
María Rosario Luquin Piudoc, María Eugenia Ursúa Sesmad, Silvia Corchón Arrechee  
y Victoria Moreno Lorenteb

aDepartamento de Enfermería de la Persona Adulta, Facultad de Enfermería, Universidad de Navarra, Pamplona,  
Navarra, España 
bAsociación Navarra de Parkinson (ANAPAR), Pamplona, Navarra, España 
cDepartamento de Neurología, Clínica Universidad de Navarra, Pamplona, Navarra, España 
dCentro de Salud de San Juan (SNS‑Osasunbidea), Pamplona, Navarra, España 
eUniversidad Europea de Madrid, Centro Adscrito de Valencia, Valencia, España

Recibido el 18 de septiembre de 2012; aceptado el 15 de octubre de 2012
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Resumen
Introducción: En la bibliografía hay un vacío relacionado con la perspectiva holística del proceso 
de integración de la enfermedad de Parkinson en las vidas de pacientes y familiares.
Objetivo: 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. 
Método: El proyecto ReNACE es un proyecto con metodología combinada, multicéntrico y multi
disciplinario, de 3 años de duración, que consta de 2 fases (cualitativa y cuantitativa), realizado 
en la Clínica Universidad de Navarra, un centro 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 sociodemográficas 
y escalas (estadio Parkinson). Se ha realizado un análisis de contenido comparativo (programa 
NVivo9) y un análisis estadístico (SPSS 15.0).
Resultados: Participaron 15 pacientes con enfermedad de Parkinson y 16 familiares. Su mediana 
y rango intercuartil de edad eran de 73 (65‑76,25) y 65 (59,5‑74) años, respectivamente. En el 
proceso de adaptación al Parkinson, se destacan dos etapas dinámicas: 1) etapa extraordinaria, 
y 2) etapa de normalidad. Los principales factores y mecanismos que influían en la convivencia 
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con el Parkinson eran: las estrategias 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 complejo, 
influido por factores relacionados con la enfermedad y mecanismos de personalidad que requie-
ren un tratamiento más holístico.
© 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
Introduction: There is a gap in the literature in relation to the holistic approach of the 
integration process of patients and relatives to Parkinson’s disease (PD).
Aim: To explore the process of adaptation and living with PD experienced by patients and 
relatives, and the factors and mechanisms that ease or hinder this. 
Methods: The ReNACE Project is a mixed method, multicentred and multidisciplinary Project 
(3 years) with two phases (qualitative and quantitative). It is being developed in the Clínica 
Universidad de Navarra, a health centre of the SNS‑Osasunbidea, and the Navarre Parkinson 
Association. Preliminary results from phase I Qualitative are presented. Data were collected 
through semi‑structured interviews, socio‑demographic forms and scales (Parkinson staging). 
Comparative content (NVivo programme) and statistical analyses (SPSS 15.0) were performed. 
Results: Fifteen patients with PD and 16 relatives participated in the study. Their median and 
interquartile range age was 73 (65‑76.25) and 65 (59.5‑74) years, respectively. Two main 
dynamic stages emerged regarding the adaptation process to PD: 1. Extraordinary Stage, 
2. Normalisation Stage. The main factors and mechanisms that influenced the process of living 
with PD were: coping strategies, family support, personal and social networks, resources, and 
education and information. 
Conclusions. Living with Parkinson’s disease is a dynamic and complex process influenced by 
factors related to the disease and personality, which require a holistic approach.
© 2012 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Published by Elsevier España, S.L.  
All rights reserved.

Introducción

Las enfermedades neurológicas se han convertido 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 múltiple, 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 degenerativo, y que también constituyen un 
problema prioritario de salud3,4. Además, las tendencias de-
mográficas en España y en Europa muestran el envejeci-
miento progresivo de la población, que inevitablemente 
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 tiene más de 50 años8‑10.

Las enfermedades neurológicas que cursan con discapaci-
dad, como la EP, tienen relevancia por sus consecuencias, 
tanto a nivel personal, familiar y social, y por el cuidado en 
el domicilio 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-
tivo que estos cambios tienen en su calidad de vida y los 
factores que influyen en su tratamiento13,14. Sin embargo, no 
se conoce cómo esos factores que influyen en la convivencia 
con la enfermedad interaccionan entre sí, ni qué mecanis-
mos hay implicados en el proceso de convivencia que hacen 
que una persona conviva mejor o peor con la enfermedad. 

Estos estudios ponen de manifiesto 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 
perspectiva holística 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 perspectiva familiar11.

También hay un vacío en la bibliografía científica relacio-
nado con la perspectiva holística del proceso de integración 
de la EP en las vidas de pacientes y familiares. Sin embargo, 
se han encontrado estudios15‑17 que exploran el concepto de 
transición y adaptación integral en otras enfermedades cró-
nicas (esclerosis múltiple o diabetes mellitus) que podrían 
servir de punto de partida. Más concretamente, estos estu-
dios15‑17 tenían el objetivo de conocer, desde esta perspecti-
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 transición desde una etapa denominada extraordinaria 
(extraordinariness) 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.

Partiendo de este marco teórico, se percibe que algunas 
personas con otras enfermedades crónicas logran completar 
el proceso de adaptación y, en definitiva, una buena convi-
vencia con la enfermedad, lo cual repercute de forma po
sitiva 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 objetivo 
ayudar a los pacientes y a sus familiares a “pasar” por ese 
proceso de transición, 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 tener un conocimiento profundo de cómo las 
personas afectadas por la EP y sus familiares viven este pro-
ceso de transición hacia la normalización, determinar los fac-
tores que influyen en él y la relación que existe entre ellos. 

En resumen, este proyecto —con el que se inicia la línea 
de investigación del Proyecto ReNACE— surge para abordar 
un tema de gran relevancia e importancia en nuestra socie-
dad, y consecuentemente en los servicios de salud y so
ciales. Se pretenden abordar principalmente tres conceptos 
en relación con la EP, que están relacionados con los objeti-
vos propuestos para este trabajo:

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

2.	� Factores influyentes: constituyen “el qué”: qué aspec-
tos, variables, características de la persona, comunidad, 
servicios, etc., rodean al paciente y al familiar e influyen 
en cómo conviven con la EP.

3.	� Mecanismos: constituyen “el cómo” y “el porqué”: cómo 
y por qué los factores interaccionan (de un modo u otro) 
llevando a una mejor 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 específicos

1.	� Explorar en profundidad cómo pacientes y familiares 
conviven con la EP.

2.	� Identificar y explorar los factores y los mecanismos que 
influyen en la adaptación a la vida con EP.

3.	� Explorar comparativamente las percepciones de pacien-
tes con EP y sus familiares sobre el proceso de convi
vencia con el Parkinson.

Método

Diseño

El diseño planteado para este estudio es de “metodología 
combinada” (mixed methods). Esta metodología consiste en 
recoger, analizar y combinar datos cualitativos y cuantita
tivos para conocer mejor los problemas de investigación19,20. 

Teniendo en cuenta la complejidad de los tres conceptos 
a investigar (convivencia con la EP, factores influyentes y 
mecanismos implicados), y los objetivos propuestos en este 
estudio, la utilización de la metodología combinada va a 
contribuir a alcanzar una comprensión de la realidad, que 
sería imposible con un único enfoque. Considerando los ob-
jetivos del estudio, dentro de los distintos tipos de metodo-
logía combinada se ha elegido un diseño exploratorio 
secuencial con dos fases19‑22:

—	� Fase I Cualitativa: este trabajo 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 influyen y los meca-
nismos implicados en el proceso de adaptación para con-
seguir una convivencia adecuada.

—	� Fase II Cuantitativa: esta fase posterior y todavía en pro-
ceso permitirá entender la relación entre los factores 
identificados que influyen en el proceso de convivencia 
con la EP a través de un análisis multivariante.

Como se ha indicado, este manuscrito se centrará exclusi-
vamente en proporcionar información y resultados relacio-
nados con la Fase I Cualitativa. 

Ámbito del estudio

Se trata de un proyecto multicéntrico, realizado dentro de 
la Comunidad Foral de Navarra, en el que han participado y 
se han recogido datos en los centros siguientes:

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

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

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

Sujetos

Se accedió a través de un muestreo de conveniencia23 —has-
ta alcanzar saturación teórica24—, a todos los pacientes 
diagnosticados con EP y sus respectivos familiares (relación 
1:1) atendidos en los ámbitos bajo estudio que cumplían los 
criterios de inclusión (tabla 1). 

Aspectos éticos del estudio

Se dispone de la aprobación del comité ético pertinente. Se 
accedió a los pacientes y los familiares que cumplían los 
criterios de inclusión a través de sus médicos responsables o 
del centro al que pertenecían. Se les entregó o envió por 
correo una carta informativa sobre el estudio y la hoja de 
consentimiento. En ella se explicaba la naturaleza del estu-
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dio, su libre participación en él, sin repercusión alguna en 
su tratamiento o cuidado, y la confidencialidad de los datos 
obtenidos. 

Recogida de datos

La recogida de datos de la Fase I Cualitativa fue llevada a 
cabo principalmente por 4 investigadores del equipo. Se 
emplearon los instrumentos siguientes:

1.	� Escala de Hoehn y Yahr. Se determinó el estadio de la EP 
en los que se encontraban los pacientes. La escala se ha 
utilizado internacionalmente25,26 y muestra 5 estadios: 
desde la ausencia de síntomas hasta la necesidad de uti-
lizar una silla de ruedas.

2.	� Cuestionario de síntomas no motores en EP (PDNMS 
Quest). Se utilizó con los pacientes con EP para valorar 
los síntomas no motores mediante 30 ítems27. Hay una 
versión en castellano validada y adaptada transcultural-
mente28.

3.	� Entrevistas semiestructuradas individuales23. Duraron 
aproximadamente 45 min con pacientes y con familiares. 
Se abordaron temas relacionados con la evolución del 
proceso de la EP, la situación actual de aceptación y 
adaptación de la enfermedad en sus vidas, las fuentes 
y redes de apoyo disponibles (familiar/profesional), los 
cambios ocasionados por la enfermedad, las alternativas 
a los cambios e implicación en el proceso, su satisfacción 
con la vida y los factores que influyen o han influido en 
la convivencia con la enfermedad, y los mecanismos im-
plicados.

4.	� Hojas de datos sociodemográficos y relacionados con 
el cuidado. Se recogieron con pacientes y familiares da-
tos cuantitativos relacionados con las características so-
ciodemográficas, la residencia, el contexto, la presencia 
de barreras arquitectónicas, la situación de cuidado y los 
recursos socioeconómicos.

Análisis de datos

Las entrevistas semiestructuradas se han transcrito íntegra-
mente y estas transcripciones se han analizado en profundi-
dad hasta obtener la saturación teórica23. Se ha llevado a 
cabo un análisis de contenido comparativo29 para identificar 
las categorías y los temas emergentes utilizando el progra-
ma Nvivo® de (NUD*IST [QSR]) 9.0. 

La entrevista de cada participante se codificó atendien-
do al centro y el número adjudicado a cada participante 
P1 Anapar, F1 Anapar; P1 CsSJ, F1 Cs SJ; P1 CUN, F1 CUN. 
El análisis lo han realizado 3 personas de modo indepen-
diente y luego ha habido sesiones conjuntas de revisión y 
consenso22.

Como referencia para guiar el análisis, se partió del mar-
co de las etapas de adaptación a la enfermedad crónica 
(etapa de normalidad/etapa extraordinaria)15‑18 y de un lis-
tado de posibles factores influyentes que aparecían en la 
bibliografía13,14. Además, se desarrollaron mapas de cada 
participante para representar de una manera gráfica 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 sociodemográficos y las escalas de medición 
del estadio de la EP, se ha llevado a cabo un análisis estadís-
tico descriptivo (porcentajes/frecuencias absolutas) usando 
el programa SPSS 15.0.

Resultados 

Fase I Cualitativa. Resultados preliminares

En el estudio ha participado un total de 16 pacientes y 
15 familiares. En la tabla 2 se presentan sus datos sociode-
mográficos 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 diagnosticados de enfermedad  
de Parkinson, en cualquier etapa de enfermedad,  
que acuden a revisión periódica a la consulta externa  
o sean atendidos en los centros 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 participar voluntariamente  

en el estudio

1. � Familiares/cuidadores que convivan con el paciente,  
o que mantengan una relación estrecha y colaboren 
activamente en el cuidado del paciente

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

3. � Familiares/cuidadores con deseos de participar 
voluntariamente en el estudio

*Se ha incluido también en la muestra a los pacientes con alteraciones cognitivas o problemas en la comunicación o comprensión oral, 
aunque no pudieran participar activamente 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 centra en aquellos familiares que 
ejercían 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 entrevistas 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 extre-
mas en el proceso de convivencia con la enfermedad: 
a) etapa de normalidad, y b) etapa extraordinaria. 

Para los participantes del estudio, la etapa de normalidad 
se reflejaba como aquella en la que el paciente o la familia 
podían seguir haciendo una vida normal, activa, según sus 
expectativas. Por ejemplo, uno de los pacientes del estudio, 
en el que se percibía una buena aceptación y afrontamiento 
de su enfermedad, comentaba:

“Ahora estoy peor [físicamente], pero como psicológi‑
camente estoy mejor, pues lo compenso, por así decir‑
lo... Eso es fundamental, sí, sí. Yo estoy convencido que 
es como que lo irradias ¿no? Yo muchos días, los días 
que no puedo andar bien, pues voy con muletas… y lo 
veo como más normal”. (P2CSJ)

Sin embargo, en la etapa extraordinaria, los participantes 
manifestaban sentimientos de frustración, pérdida de con-
trol y autoestima, de no poder con la enfermedad. Otro pa-
ciente que refleja explícitamente su gran dificultad 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 trato de no darle mucha impor‑
tancia, pero a mí interiormente me está afectando un 
montón”. (P12ANAPAR)

Asimismo, los resultados preliminares mostraban que para 
algunas personas el diagnóstico fue un alivio, una sensación 
de control, de saber lo que tenían y así poder terminar con 
la incertidumbre y tener un diagnóstico que explicaba/eti-
quetaba lo que el paciente sentía. Esto ayudaba a permane-
cer en la etapa de normalización:

“Entonces claro, de no saber lo que tienes, a saber que 
es Parkinson y que más o menos tiene tratamiento y 
que sabes que se investiga y tal, pues cambia mucho. 
Entonces me llevé una alegría casi, y sin casi, vamos”. 
(P2CSJ)

Las etapas mencionadas no siempre coincidían en el fami-
liar y el paciente al mismo tiempo. La afectación conduc-
tual/mental que podía conllevar la enfermedad en el 
paciente podía hacer que tuviera una percepción irreal de 
la realidad (sintiendo que estaba en una “etapa de normali-
dad”). Sin embargo, el familiar podía percibirlo como una 
etapa extraordinaria, como se muestra en el caso siguiente:

“A nivel psicológico y mental, él había cambiado mu‑
chísimo, fue un cambio tremendo. Entonces los chicos 

eran pequeños y no entendían lo que pasaba… Entonces 
ellos no comprendían que tenía una lesión cerebral, 
entonces no lo entendían, ni admitían que pudiera ser 
así. Entonces ese tiempo fue muy duro, muy duro”. 
(F6ANAPAR)

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

“Hasta hace 2 años yo he hecho vida normal, he ido al 
monte, he ido a la piscina y he ido a todo. Y de repen‑
te, hace 2 años, se me empezó a quedar todo dormi‑
do…”. (P6ANAPAR)

Factores y mecanismos implicados  
en la convivencia

Se identificaron varios factores y mecanismos que contri-
buían o dificultaban la convivencia con la EP en las entrevis-
tas. A continuación, se presentan los más relevantes.

Tabla 2  Datos sociodemográficos 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
  Mujeres   6 11
Hoehn y Yahr 2,59; (1,5‑4) —
PDNMS Quest 12; (6,75‑15) —
Estado civil
  Casado 15 14
  Pareja de hecho   1   1
Estudios
  Básicos   6   9
  Secundarios   7   2 
  Universitarios   3   4
Situación laboral
  A tiempo 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 contratado   1   1
  Centro de Día   1   0
Estructura del hogar
  Sin barreras   4 —
  Con barreras   9
  Adaptaciones realizadas   3

AVD: actividades de la vida diaria. 
Edad, Hoehn y Yahr, y PDNMS Quest: mediana;  
rango intercuartil: percentil (P25, P75). 
Otras 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 tienden a ser los desencadenantes 
principales de la etapa extraordinaria y, con frecuencia, 
producían en los pacientes malestar físico y psicológico, así 
como limitaciones en su actividad social.

La presencia de estos síntomas afectaba directamente al 
familiar 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 también. Yo soy la que 
organiza, digamos ¿no? Por ejemplo, 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 tienen distintos ecos o res-
puestas diferentes en cada persona. Una posible explica-
ción es que el grado de afectación de los síntomas en el 
proceso de convivencia con la enfermedad va a depender 
de cómo estos interfieran con las expectativas y valores de 
la persona.

“Entonces dije yo: «¿Y qué voy a hacer?», pues no tenía 
solución y me veía cada día peor, porque sentirme así 
que no me podía mover, no me he sentido nunca, no 
podía mover ni la yema de un dedo”. (P8ANAPAR)

La medicación a veces era un aliado que permitía contro-
lar los síntomas e intentar “normalizar” la vida, pero otras 
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 entraron celos y le amargaba la vida a mi mujer. 
Entonces pasamos una temporada mala. Más que eso es 
que perdí confianza en mí mismo, entonces yo pensaba 
que mi mujer se iba a marchar… entonces pues la vigi‑
laba…”. (P4ANAPAR)

Estrategias de afrontamiento 
Las estrategias 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 juego 
múltiples aspectos de la persona, muchos de ellos ocultos y 
no fácilmente identificables, como la personalidad, los valo-
res, las creencias, las actitudes, las expectativas de la vida, 
o la forma de afrontar las dificultades. En la tabla 3 se pre-
sentan algunas de estas estrategias.

Por ejemplo, la estrategia de afrontamiento número 6 
puede verse reflejada 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 contestación o lo 
que sea, y luego digo: «¿Pero qué he hecho?». Quiero 
decirte 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 
pacientes entrevistados y estaba siempre presente 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 muestra 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 familiar, no sólo física, sino 
también psicológica y social.

“Para mí ha supuesto durante mucho tiempo ir por en‑
cima de mis posibilidades. Ha sido un desgaste terrible. 
He tenido en tres ocasiones depresiones importantes, y 
ahora estoy bien, ahora puedo decir que estoy bien, 
pero lo he pasado muy mal”. (F4ANAPAR)

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

Tabla 3  Principales estrategias de afrontamiento

Estrategias de afrontamiento Detalles

1. � Enfrentarse a los 
problemas con energía, 
lucha

• � Estrategia muy frecuente
• � Influye 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 expectativas 
realistas

• � Las expectativas frustradas 
provocan tristeza

• � Evitar rebeldía
4. � Tener una actitud  

positiva‑optimista
• � No centrarse en la 

enfermedad, sino en la 
búsqueda de soluciones  
o alternativas 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

• � Satisfacción con la vida
6. � Sentimiento de amor • � Muy presente en los 

familiares
• � Sentimiento de entrega, 

sentido de su vida
7. � Reconocimiento “social”  

de la situación/
• � Clave para ayudar a 

afrontar la enfermedad
      sufrimiento 
 

• � Actitud del familiar  
y los profesionales  
hacia el paciente
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tencia para el control de los síntomas de la enfermedad 
(fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional, asistencia so-
cial, terapia psicológica), suponía también un lugar de en-
cuentro, de relaciones humanas, de apoyo entre amigos y 
familia. Por lo general, recurrían a ella los pacientes en es-
tadio más avanzado de enfermedad, mientras que los más 
jóvenes o con menor afectación no lo hacían por miedo a 
ver reflejado el futuro, si bien reconocían que era un recur-
so que estaba allí, para cuando fuera preciso. 

Además, muchos pacientes y familiares utilizaban otros 
recursos, como la lectura, la escritura (en algunos casos con 
problemas para ello), la informática, el ejercicio físico, los 
paseos, la huerta. En estas actividades encontraban satis-
facción y relax mental, ya que les hacía “no pensar en sus 
cosas”.

“Yo tengo un hobby que es la pintura y a mí me ayuda 
mucho la pintura. Me meto ahí y entonces me olvido”. 
(F1CSJ)

También, la mayoría de los participantes reconocía la ne-
cesidad de conocimiento acerca de la enfermedad y de su 
manejo como un medio para adquirir seguridad y cierto con-
trol de la situación. Varios participantes indicaban que el 
paso del tiempo, y en concreto la rutina, 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 familiares experimentan impor-
tantes cambios en sus vidas como consecuencia de la enfer-
medad. Aunque hay tratamientos y actuaciones que ayudan 
a controlar algunos de los síntomas de la enfermedad y me-
jorar la calidad de vida, queda todavía mucho por hacer 
para brindar una atención sanitaria que aborde de manera 
holística 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 refleja15‑18, en la convi
vencia con la EP también emergen la etapa extraordinaria y 
de normalización (ordinariness), aunque en el caso de la EP 
no siempre coincide la etapa extraordinaria con el momento 
del diagnóstico como pasa en otros procesos crónicos18. Ade-
más, se ha puesto de manifiesto que no siempre paciente y 
familiar se encuentran en la misma etapa.

También se ha presentado en este estudio que la convi-
vencia con la EP es un proceso cíclico, dinámico, difícil y de 
duración larga y variable, en el que los pacientes pueden 
conseguir un papel activo en el manejo de la enfermedad. 
Para ello, requieren el desarrollo de habilidades de acepta-
ción, afrontamiento y adaptación, así como un buen conoci-
miento y control de la enfermedad. Si se quiere proporcionar 
una atención sociosanitaria adecuada a estos pacientes y a 
sus familiares, tiene especial importancia conocer esta vi-
vencia desde la perspectiva de los afectados. De este modo, 
será más factible que se desarrollen estrategias/programas 
de salud que faciliten realmente la aceptación y la adapta-
ción a la enfermedad, para así mejorar 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 bibliografía 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 estos autores han emergido en este 
estudio en relación con la EP, como el apoyo interpersonal y 
social que reciba la persona; los atributos personales, como 
el optimismo o pesimismo; la valoración que la persona rea-
liza sobre el significado de ese proceso y su repercusión en 
los valores, las creencias y los objetivos de vida; las expec-
tativas de la persona acerca del control sobre la experiencia 
de la enfermedad y la confianza en sus habilidades para al-
canzar sus objetivos; así como el tipo de estrategias de 
afrontamiento de la persona, activas o pasivas. Nuevamen-
te, esto implica semejanzas entre la EP y otros procesos 
crónicos, y el proceso de adaptación que pacientes y fami-
liares experimentan. 

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

Limitaciones del estudio

Los métodos de investigación cualitativos y cuantitativos, 
cuando se utilizan de forma aislada, presentan diversas li-
mitaciones. No obstante, al utilizar una metodología combi-
nada de manera rigurosa conseguimos compensarlas. 
Además, se ha alcanzado un conocimiento más profundo y 
completo del proceso de la enfermedad crónica que experi-
mentan tanto pacientes como familiares19.

La representatividad del estudio ha aumentado debido a 
la diversidad geográfica en Navarra de la muestra obtenida 
en varios centros. La decisión de incluir a pacientes con de-
terioro cognitivo y problema de comunicación, aunque no 
pudieran proporcionar toda la información requerida para el 
estudio, se debe al deseo de no limitar la muestra a pacien-
tes en primeros estadios de la enfermedad. 

Conclusiones

Es importante destacar que la convivencia con la enferme-
dad es un proceso complejo influido por aspectos de la per-
sonalidad, actitudes, valores y creencias. Hay algunas 
claves, que aportan los pacientes y familiares, que pueden 
ayudar a mejorar este proceso. 

La personalidad influye de forma clara para tener una ac-
titud positiva ante la vida y no focalizar la atención en el 
problema, sino en la búsqueda de alternativas y soluciones. 
Vivir al día sin adelantar los posibles problemas del futuro es 
otra estrategia muy utilizada, así como reconocer los verda-
deros valores, encontrando sentido a la vida. Un buen cono-
cimiento de la EP, de sus tratamientos, de los posibles 
efectos secundarios, produce sentimientos de seguridad 
para manejar 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 facilite la comunicación y la continuidad del cuidado 
entre diferentes profesionales sociosanitarios de las redes 
pública y privada.



38� M.C. Portillo Vega et al

Los resultados de este estudio constituirán la base de la 
Fase II Cuantitativa del mismo estudio y de futuros proyec-
tos en los que se puedan diseñar, implantar y evaluar inter-
venciones que mejoren la convivencia con la EP, apoyadas 
en el conocimiento adquirido. 

Financiación

1.	� Proyecto subvencionado parcialmente por la Sociedad 
Española de Enfermería Neurológica/Sociedad Española 
de Neurología (SEDENE/SEN). Primer premio en investi-
gación. Barcelona. Duración 2010‑2011. Subvención total: 
1.900 euros.

2.	� Proyecto subvencionado parcialmente por PIUNA (Comisión 
de I+D). Universidad de Navarra. Duración: 2010‑2013. 
Subvención total: 21.337,3 euros.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener ningún conflicto de intereses. 

Agradecimientos

Se agradece la participación de los pacientes y los familia-
res que han colaborado y ofrecido sus valiosas experiencias 
para el desarrollo de este proyecto, así como la de los pro-
fesionales sociosanitarios de la Clínica Universidad de Nava-
rra, del Centro de Salud de San Juan (SNS‑Osasunbidea) y de 
ANAPAR.

También se reconoce la ayuda ofrecida por la Sociedad 
Española de Enfermería Neurológica, que supuso el comien-
zo del proyecto ReNACE, y de la Universidad de Navarra, por 
su apoyo en el desarrollo de este proyecto. 

Bibliografía

  1.	 Benito‑León J, Bermejo‑Pareja F, Morales‑González JM, Porta-
Etessam J, Trincado R, Vega S, et al. Incidence of Parkinson 
disease and parkinsonism in three elderly populations of 
central Spain. Neurology. 2004;62:734‑41.

  2.	 Gómez Ibáñez A, Irimia P, Martinez‑Vila E. The problem of 
neurological emergencies and the need for specific neurology 
shifts. An Sis Sanit Navar. 2008;31:7‑13. 

  3.	 Long AF, Kneafsey R, Ryan J, Berry J. The role of the nurse 
within the multi‑professional rehabilitation team. J Adv Nurs. 
2002;37:70‑8.

  4.	 Portillo Vega MC, Wilson‑Barnett J, Saracibar Rázquin MI. 
Análisis de un marco conceptual para el proceso de partici
pación informal en el cuidado después de un ictus. Enferm Clín. 
2002;12:143‑51.

  5.	 Rodríguez Ávila N. Dependencia al envejecer. Estudios e 
investigaciones. Rev Rol Enf. 2004;27:262‑72.

  6.	 Ellis T, De Goede CJ, Feldman RG, Wolters EC, Kwakkel G, 
Wagenaar RC. Efficacy of a physical therapy program in patients 
with Parkinson’s disease: a randomized controlled trial. Arch 
Phys Med Rehabil. 2005;86:626‑32.

  7.	 Van Den Eeden SK, Tanner CM, Bernstein AL, Fross RD, 
Leimpeter A, Bloch DA, et al. Incidence of Parkinson’s Disease: 
variation by age, gender, and race/ethnicity. Am J Epid. 2003; 
157:1015‑22.

  8.	 Sheriff JN, Chenoweth L. Challenges in conducting research to 
improve the health of people with Parkinson’s disease and the 
well‑being of their family carers. Int J Rehabil Res. 2003;26: 
201‑5.

  9.	 Thomas S, Sweetnam C. Parkinson’s disease. Caring for the 
carers. Prim Health Care. 2002;12:27‑31.

10.	 Portillo MC, Corchón S, López‑Dicastillo O, Cowley S. Evaluation 
of a nurse‑led social rehabilitation programme for neurological 
patients and carers: An action research study. Int J Nurs Stud. 
2009; 46:204‑19.

11.	 Janda M, Steginga S, Dunn J, Langbecker D, Walker D, Eakin E. 
Unmet supportive care needs and interest in services among 
patients with a braing tumour and their carers. Pat Educ 
Counsel. 2008;71:251‑8.

12.	 Cifu DX, Carne W, Brown R, Pegg P, Ong J, Qutubuddin A, et 
al. Caregiver distress in parkinsonism. J Rehabil Res Develop. 
2006;43:499‑508.

13.	 Cubo E, Martínez Martín P, González M, Frades B, miembros del 
grupo ELEP Impact of motor and non‑motor symptoms on the 
direct costs of Parkinson’s disease. Neurología. 2009;24:15‑23. 

14.	 Stanton AL, Revenson TA, Tenneh H. Health psychology. Psycho
logical adjustment to chronic disease. Annu Rev Psychol. 2007; 
58:565‑92.

15.	 Koch T, Jenkin P, Kralik D. Chronic illness self‑management: 
locating the “self”. J Adv Nurs. 2004;48:484‑92.

16.	 Kralik D, Koch T, Rice K, Howard N. Chronic illness self-manage
ment: taking action to create order. J Adv Nurs. 2004;13:259‑67. 

17.	 Telford K, Kralik D, Koch T. Acceptance and denial: implications 
for people adapting to chronic illness: literature review. J Adv 
Nurs. 2006;55:457‑64.

18.	 Kralik D. The quest for ordinariness: transition experienced by 
midlife women living with chronic illness. J Adv Nurs. 2002;39: 
146‑54.

19.	 Creswell JM, Plano Clark VL. Designing and conducting mixed 
methods research. London: Sage Publications Ltd; 2007.

20.	 Creswell JW. Research design. Qualitative, quantitative, and 
mixed methods approaches. 2nd ed. London: Sage Publications 
Ltd; 2003.

21.	 Giddings LS, Grant BM. Mixed methods research for the novice 
researcher. Contemp Nurs. 2006;23:3‑11.

22.	 Jick TD. Mixing qualitative and quantitative methods: triangu
lation in action. Adm Sci Q. 1979;24:602‑11.

23.	 Bowling A. Chapter 7: Sample size and sampling for quantitative 
research. In: Research methods in health. Investigating health 
and health services. 2nd ed. Berkshire: Open University Press; 
2002. p. 165‑92. 

24.	 Kuper A, Lingard L, Levinson W. Critically appraising qualitative 
research. BMJ. 2008;337:687‑9.

25.	 Hoehn MM, Yahr MD. Parkinsonism: onset, progression and 
mortality. Neurology. 1967;17:427‑42.

26.	 Goetz CG, Poewe W, Rascol O, Sampaio C, Stebbins CT, Counsell 
C, et al. Movement Disorder Society Task Force Report on the 
Hoehn and Yahr Staging Scale: Status and Recommendations. 
Mov Disorders. 2004;19:1020‑8.

27.	 Chaudhuri KR, Martinez‑Martin P, Brown R, Sethis K, Stocchi 
F, Odin P, et al. The Metric Properties of a Novel Non‑Motor 
symptoms scale for Parkinson’s disease: Results from an 
International Pilot Study. Movement Disorders. 2007;22:1901‑11. 

28.	 Martinez‑Martin P, Schapira A, Stocchi F, Sethi K, Odin P, 
MacPhee G, et al. Prevalence of nonmotor symptoms in 
Parkinson’s disease in an International Setting; Study using 
nonmotor symptoms questionnaire in 545 patients. Movement 
Disorders. 2007;22:1623‑9. 

29.	 Miles MB, Huberman AM. Qualitative data analysis: an expanded 
sourcebook. 2nd ed. London: Sage publications; 1994.

30.	 Portillo MC, Cowley S. Working the way up in neurological 
rehabilitation. The holistic approach of nursing care. J Clin 
Nurs. 2009;18:234‑45.

31.	 Senosiain‑García JM, Narvaiza Solís MJ. Enfermos de Parkin
son. ¿Qué conocen y qué quieren conocer? Rev ROL Enf. 2005; 
28:122‑30.



2013-5246/$ - see front matter © 2012 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L.  
Todos los derechos reservados.

Nº 31 • Primer Semestre 2010 • Revista Científi ca de la SEDENE
1

Sociedad Española de Enfermería Neurológica

Revista Cientí� ca
de la Sociedad Española de

Enfermería Neurológica
Segundo semestre
2012
Núm. 36

www.elsevier.es/rcsedene

ISSN: 2013-5246

SEDENE

www.elsevier.es/rcsedene

Rev Cient Soc Esp Enferm Neurol. 2012;(36):39-43

ORIGINAL

Parálisis del enfermo crítico. Seguimiento de la incapacidad 
funcional de los pacientes ingresados en el Servicio de Medicina 
Intensiva del Hospital Universitario Germans Trias y Pujolq

Cristina Casanovasa,*, Esperanza Gonzálezb, Maribel Hernándezb y Consuelo Villanuevac

aSupervisora, Servicio de Neurociencias, Hospital Universitario Germans Trias i Pujol, Barcelona, España 
bEnfermera, Servicio de Medicina Intensiva, Hospital Universitario Germans Trias i Pujol, Barcelona, España  

cSupervisora, Servicio de Medicina Intensiva, Hospital Universitario Germans Trias i Pujol, Barcelona, España

Recibido el 10 de abril de 2012; aceptado el 2 de octubre de 2012

qPremio concedido por el público a la mejor comunicación oral en la XVIII Reunión Anual de la SEDENE. Barcelona 2011.

*�Autor para correspondencia. 
Correo electrónico: ccasanovas.germanstrias@gencat.cat (C. Casanovas).

PALABRAS CLAVE
Parálisis del enfermo 
crítico;
Incapacidad 
funcional;
Miopatía;
Actividades básicas  
de la vida diaria

Resumen
Introducción: La parálisis del enfermo crítico (PEC) es una condición que presentan los pacien-
tes ingresados en los servicios de medicina intensiva (SMI) y que desarrollan una tetraparesia o 
tetraplejia debido a una miopatía o polineuropatía. En la mayoría de los pacientes, aparece 
durante las primeras 2 semanas de ingreso, y afecta al músculo esquelético y/o nervio periféri-
co, lo cual provoca debilidad muscular.
Objetivos: Determinar el grado de incapacidad funcional de las actividades básicas de la vida 
diaria de los pacientes ingresados a través del índice de Barthel (IB).
Metodología: Estudio descriptivo, longitudinal y prospectivo. Se estudió a 63 pacientes durante 
el período 2010‑2011 ingresados en el SMI. Se recogieron datos demográficos, clínicos, valora-
ción del estado funcional a través del IB durante 6 meses a través de cuestionarios, tras el ingre-
so y valoración de la escala de gravedad SOFA, y si esta es capaz de predecir la aparición de 
PEC. 
Resultados: Al alta del SMI, un 15% de pacientes presenta un IB < 45 que condiciona su destino 
al alta, ya que requieren la presencia de un cuidador. Un 80% de pacientes han recuperado su 
capacidad funcional antes del 6.º mes.
Conclusiones: La escala SOFA no es un instrumento predictivo de desarrollo de miopatía.
© 2012 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L.  
Todos los derechos reservados.
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Paralysis of critically ill patients. Follow‑up of functional impairment in patients 
admitted to the Intensive Medicine Department of the Hospital Universitario Germans 
Trias y Pujol

Abstract
Introduction: Paralysis of the critically ill patient (PCIP) is a condition observed in patients 
admitted to Intensive Medicine Departments (IMD) where they develop tetraparesis or 
tetraplegia due to myopathy or polyneuropathy. It appears in the majority of patients during the 
first two weeks of admission, and included musculoskeletal and/or peripheral nerve 
involvement, which leads to muscle weakness. 
Objectives: To determine the level of functional impairment in the basic activities of daily living 
of the admitted patients using the Barthel Index (BI).
Patients and methods: A prospective, descriptive, and longitudinal study was conducted on 
63 patients admitted to the IMD during the period 2010‑2011. Clinical and demographic data 
were recorded, as well as assessment of the functional state assessment over a 6 month period 
using the BI and questionnaires, after admission, and the Sequential Organ Failure Assessment 
(SOFA), to see if this was able to predict the appearance of PCIP.  
Results: At discharge from the IMD, 15% of patients had a BI < 45 which determined their 
destination at discharge, since they needed to have a caregiver. The large majority of patients 
(80%) recovered their functional ability before the 6th month.
Conclusions: The SOFA scale is not a suitable tool for predicting the development of myopathy. 
© 2012 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L.  
Todos los derechos reservados.

Introducción

La parálisis del enfermo crítico (PEC) es una afección que 
presentan algunos pacientes ingresados en los servicios de 
medicina intensiva (SMI) y que desarrollan una tetraparesia 
o tetraplejia debido a una miopatía (afectación muscular) 
y/o polineuropatía (afectación nerviosa). En la actualidad, 
no hay un método de detección establecido para la PEC, 
mientras el paciente se encuentre sedado y con ventilación 
asistida. 

Tanto la miopatía como polineuropatía pueden coexistir o 
no, y es importante diferenciarlas de cara a la recupera-
ción, ya que la afectación nerviosa se recupera más lenta-
mente (meses) que la afectación muscular (semanas).

La PEC afecta a un 10‑80% de los pacientes ingresados en 
el SMI1‑2, y según un estudio reciente3 provoca debilidad 
muscular que dificulta el destete del tratamiento de venti-
lación asistida, lo cual aumenta la estancia en el SMI, supo-
ne una duración mayor de la sepsis, así como pérdida de 
peso.

Entre las causas que predisponen a presentar una miopa-
tía/polineuropatía, se observa que los niveles de glucemia 
en el paciente crítico predisponen a la aparición de poli
neuropatía y que el control estricto del nivel de glucosa en 
sangre —mediante tratamiento insulínico— disminuye la in-
cidencia de miopatía4,5.

Otros factores, como la administración de corticoides, re-
lajantes musculares, estados carenciales, etc., todavía son 
motivo de controversia según diversos autores6.

En el Hospital Universitario Germans Trias i Pujol se dise-
ñó un proyecto para establecer un diagnóstico temprano de 
esta complicación que provoca un aumento de la morbilidad 
y de la estancia media del paciente. Este proyecto está fi-

nanciado por la beca PI‑61510 de la Fundación‑Marató-TV3 
para el estudio PEC, PI: Dr. Jaume Coll i Canti.

Como enfermeras, nos planteamos valorar el grado de in-
capacidad funcional asociado a las actividades básicas de la 
vida diaria (ABVD), como por ejemplo: comer, lavarse, ves-
tirse, arreglarse, realizar deposiciones, miccionar, usar el 
retrete, realizar transferencias, deambular, subir/bajar es-
caleras y cómo condiciona el tipo de soporte/cuidador que 
necesita el paciente durante su etapa de recuperación.

Objetivos del estudio

—	� Determinar a través del índice de Barthel (IB) el grado de 
incapacidad funcional del paciente que desarrolle o no 
miopatía.

—	� Determinar si la aparición de miopatía influye en el IB 
y su repercusión en las ABVD durante el 1.er, el 3.er y el 
6.º mes.

—	� Correlacionar si la escala de medición de gravedad SOFA 
(del inglés, Sepsis‑related Organ Faillure Assessment) al 
ingreso predice el desarrollo de miopatía.

Metodología

Estudio descriptivo, longitudinal y prospectivo7. Los indivi-
duos que componen el estudio son pacientes ingresados en 
la Unidad de Cuidados Intensivos del Hospital Universitario 
Germans Trias i Pujol durante el período 2010‑2011. Se soli-
cita consentimiento informado delegado para su inclusión. 
El Comité de Ética de nuestro centro ha evaluado y aproba-
do el estudio. 
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Criterios de inclusión

—	� Mayores de 18 años.
—	� Índice de gravedad SOFA, escala SOFA8 ≥ 6 puntos.
—	� Intubados y sometidos a ventilación mecánica.

Criterios de exclusión

—	� Todos los pacientes que previamente al ingreso presenta-
ran cualquier afección neuromuscular (Guillain‑Barré, 
lesión medular, miopatía, miastenia, etc.).

—	� Pacientes con lesión intracraneal de mal pronóstico.
—	� Pacientes con limitación de esfuerzo terapéutico.

La recogida de datos ser realizó durante la hospitaliza-
ción, contando con las variables siguientes:

1.	� Datos demográficos: sexo, edad, motivo del ingreso, días 
de hospitalización.

2.	� Datos clínicos:

—	� Analíticas diarias de perfil de enfermo crítico.
—	� Fármacos y dosis administradas de antibióticos, relajan-

tes musculares y corticoides.
—	� Registro del estado y modalidad ventilatoria.
—	� Estudio electrofisiológico mediante electromiografía que 

se realiza a diario la primera semana de ingreso y cada 
7‑10 días hasta el momento del alta o fallecimiento.

—	� Valoración de la fuerza muscular mediante la escala 
MCR9 de forma diaria de los músculos cuádriceps, del-
toides, tibial anterior, flexor del cuello y extensor de 
la muñeca hasta el alta; valoración de la fuerza 
muscular respiratoria mediante la medición de los 
respiradores Puritan Bennet® que disponen de dicho 
software.

3.	 �Parámetros biológicos: temperatura, BIS (índice biespec-
tal), estado de sedación, estado nutricional, estado de 
shock, SIRS (síndrome de respuesta inflamatoria sistémi-
ca), sepsis.

Y las variables referentes a:

a)	� Valoración de la escala de gravedad SOFA al ingreso (sis-
tema de medición diaria de fallo orgánico múltiple de 
6 disfunciones orgánicas) ≥ 6 puntos: grave.

b)	� Valoración del estado funcional mediante la escala: IB10.

Evaluación funcional de las ABVD. Los valores asignados a 
cada actividad se basan en el tiempo y cantidad de ayuda 
física requerida, asignándose una puntuación entre 0 a 5, 
10 o 15.

El rango global puede variar entre 0 y 100 puntos. Según 
estas puntuaciones se establecen 4 grupos de dependencia 
funcional que necesitarán recursos diferentes desde el mo-
mento del alta del servicio:

—	� Grupo I: < 45. Paciente dependiente en la totalidad de 
ABVD, debe tener un cuidador principal durante todo el 
día.

—	� Grupo II: 45‑59. Paciente con un nivel de dependencia 
grave, necesita ayuda para satisfacer sus ABVD.

—	� Grupo III: 60‑80. Paciente con un nivel de dependencia 
moderado, necesita ayuda mínima para transferencias o 
deambular.

—	� Grupo IV: 80‑100. Paciente independiente en ABVD.

La evaluación de las ABVD se realizó al ingreso (información 
a través de la familia, de la situación previa del paciente), al 
mes, a los 3 meses y a los 6 meses, mediante un cuestionario 
en la planta de hospitalización o a través de conexión telefó-
nica si el paciente estaba dado de alta hospitalaria.

A los cuestionarios respondió preferentemente el pacien-
te, pero en algunos casos (paciente afásico, nivel de con-
ciencia disminuido, etc.) se obtuvo del familiar.

El análisis de los datos se llevó a cabo con el programa 
estadístico pack Spss v.15.0, mediante análisis de frecuen-
cias y la prueba de la t de Student‑Fisher para comparar los 
dos grupos de pacientes estudiados con la variable indepen-
diente SOFA al ingreso.

Resultados

Durante el período del estudio se siguió el grado de depen-
dencia funcional según las ABVD de 63 pacientes.

De ellos, el 61,3% eran varones y el 38,17%, mujeres. La me
dia ± desviación estándar de edad fue de 61,84 ± 15,28 años.

La estancia media hospitalaria fue de 7,3 ± 8,3 días.
Durante su hospitalización se registraron complicaciones 

graves: el 41,3% entró en estado de shock y el 63,5%, en si-
tuación de sepsis generalizada grave. 

Pacientes con ventilación mecánica asistida: 29,5% 
(7‑92 días).

El 98,4% había recibido bolus puntuales de succinilcolina o 
vecuronio. 

Durante el período de estudio, el 23,2% (11 pacientes) fa-
lleció antes del mes, lo cual nos limitó a seguir con el segui-
miento de su dependencia funcional.

De estos 63 pacientes, 29 pacientes (46,8%) desarrollaron 
miopatía, y 11 pacientes fallecieron antes de la primera va-
loración del IB. El total de la muestra, 18 pacientes (fig. 1), 
presentaron una recuperación funcional de grado IV (80‑100) 
independiente del paciente para las ABVD; del 65% a partir 
del 3.er mes, pero es en el 6.º mes donde se observa una re-
cuperación funcional de un 80% de los pacientes afectados 
de miopatía.
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Figura 1  Evolución del índice de Barthel durante el período 
del estudio (6 meses) en pacientes que presentaron miopatía 
(n = 18 pacientes).



42� C. Casanovas et al

Treinta y cuatro pacientes no desarrollaron miopatía du-
rante su hospitalización. En este grupo (fig. 2) se observó una 
recuperación funcional grado IV (80‑100) a partir del 3.er mes.
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Figura 2  Evolución del índice de Barthel durante el período 
del estudio (6 meses) en pacientes que no presentaron miopa-
tía (n = 34 pacientes).

En las tablas se muestran 3 necesidades básicas (alimen-
tación [tabla 1], incontinencia [tabla 2] y deambulación [ta-
bla 3]), de las 10 ABVD11 recogidas en el estudio durante el 
período de 6 meses entre los 2 grupos: 

—	� 18 pacientes desarrollan miopatía (M).
—	� 34 pacientes que no la desarrollan (nM).

Tabla 1  Necesidad básica: alimentarse. Muestra  
de 18 pacientes con miopatía (M) y 34 pacientes que  
no desarrollaron miopatía (nM)

Alimentación 1.er mes 3.er mes 6.º mes

  M  
(%)

nM  
(%)

M  
(%)

nM  
(%)

M  
(%)

nM  
(%)

Dependiente 16,6 10   5,5   5   5,5   5
Ayuda 11,1 15 11,1   5   5,5   0
Independiente 72,2 75 83,3 90 88,8 95
 p = 0,8  p = 0,8  p = 0,5 

En la necesidad de alimentarse (tabla 1) durante el pri-
mer mes, en el grupo M hay un 16,6% de pacientes depen-
dientes en la actividad relacionada con la alimentación; a 
partir de este período se produce una mejoría importante al 
3.er mes y en el 6.º mes encontramos al grupo de pacientes 
sin pronóstico de mejoría.

En cuanto al grupo nM, un 10% de los pacientes, la mejoría 
también se muestra a partir del 3.er mes y en el 6.º mes donde 
encontramos al grupo de pacientes sin pronóstico de mejoría.

En la incontinencia (tabla 2), el grupo de pacientes con 
miopatía (M), 5,5% no es más incontinente que el grupo nM, 
5% durante el 1.er mes, pero sí que su mejoría varía en función 
del grupo al que pertenecen, ya que observamos que el grupo 
nM muestra una mejoría en el 3.er mes y el grupo M lo hará a 
partir del 6.º mes.

En cuanto a los 2 grupos, a partir del 6.º mes se muestra 
incontinente el grupo de pacientes sin pronóstico de mejo-
ría (tabla 3).

En la necesidad de deambulación (tabla 3), no encontra-
mos ningún paciente independiente con soporte (bastón o 
andador) durante el 1.er-3.er mes en el grupo M.

A partir de aquí podemos observar la recuperación funcio-
nal de un grupo de pacientes que pasa a necesitar una ayu-
da humana para la movilización, y es partir del 6.º mes 
cuando estos pacientes dejan de necesitar este soporte.

El grupo nM ofrece también una recuperación funcional 
importante a partir del 3.er mes, a pesar de utilizar algún 
soporte (bastón o silla).

Observamos que un 80% de pacientes recupera su capaci-
dad funcional de las ABVD en alimentación, deambulación e 
incontinencia antes del 6.º mes.

Analizamos si el uso de la escala SOFA (fig. 3) —que puntúa 
la gravedad del paciente crítico dependiendo de los sistemas 

Tabla 2  Necesidad básica: incontinencia. Muestra  
de 18 pacientes con miopatía (M) y 34 pacientes que  
no desarrollaron miopatía (nM)

Incontinencia 1.er mes 3.er mes 6.º mes

  M  
(%)

nM  
(%)

M  
(%)

nM  
(%)

M  
(%)

nM  
(%)

Incontinente   5,5   5   5,5   5   5,5   5
Ocasional   5,5   5   5,5   0   0   0
Continente 88,8 90 88,8 95 94,4 95
 p = 0,9 p = 0,5 p = 0,5

Tabla 3  Necesidad básica: deambulación. Muestra  
de 18 pacientes con miopatía (M) y 34 pacientes que  
no desarrollaron miopatía (nM)

Deambulación 1.er mes 3.er mes 6.º mes

  M  
(%)

nM  
(%)

M  
(%)

nM  
(%)

M  
(%)

nM  
(%)

Independiente  
  con soporte

  0   5   0   0   6,25   5,8

Ayuda 80 65 60 55,5 18,75 17,6
Independiente 20 22,2 40 44,4 75 76,4

p = 0,6 p = 0,5 p = 0,9

p = 0,21
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Figura 3  Compara si el índice SOFA es predictivo para la de-
tección precoz de miopatía.
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afectados— podría ser de uso predictivo para la detección 
temprana del paciente que va a verse afectado de miopatía. 

Teniendo en cuenta que una puntuación de 6 ya se consi-
dera un paciente grave, observamos que el grupo con un 
SOFA más elevado no es el grupo más afectado de miopatía. 
Por tanto, la p no muestra significación en la comparativa 
de los dos grupos.

Conclusiones

Durante el primer mes, encontramos a un paciente con un 
grado de dependencia importante en alimentación, control 
de esfínteres y deambulación, lo cual condiciona su destino 
al alta debido a los recursos asistenciales necesarios.

No se ha encontrado diferencias significativas con el grado 
de dependencia funcional entre el grupo afectado de mio-
patía y el grupo no afectado de miopatía partir del 3.er mes.

La escala SOFA no es un instrumento predictivo de desa-
rrollo de miopatía.
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Resumen
Introducción: El índice tobillo‑brazo (ITB) o índice de Yao es un test hemodinámico de alta sen-
sibilidad y especificidad para detectar enfermedad arterial periférica.
Objetivo: Cuantificar la prevalencia y las variables clínicas y demográficas asociadas a un ITB 
patológico, en pacientes con ictus isquémico.
Método: Se eligió a 52 pacientes con diagnóstico de ictus isquémico. Se recogieron datos clíni-
cos, demográficos y valores ultrasonográficos. Durante el período de estancia intrahospitalaria, 
se realizó a los pacientes, con Doppler homologado, el ITB de acuerdo a las normas de la Ameri-
can Heart Association.
Resultados: La muestra estudiada mostró como resultados la relación patente del ITB patológico 
con el consumo de tabaco como factor determinante y suficiente, así como la asociación de 
varios factores de riesgo también estudiados.
Conclusiones: Los resultados del estudio llevarían a la conclusión de que la prevalencia de un 
ITB patológico es mayor en nuestra muestra respecto a la población general de su misma edad.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L.  
Todos los derechos reservados.

Prevalence of a pathological ankle‑brachial index in a population of patients  
with ischemic stroke

Abstract
Introduction: The ankle‑brachial index (ABI) or Yao Index is an hemodynamic test of high 
sensitivity and specificity for detecting peripheral arterial disease.



Prevalencia del índice tobillo‑brazo patológico en una población de pacientes con ictus isquémico� 45

Peripheral arterial 
disease

Objective: To quantify the prevalence and the clinical and demographic variables associated 
with a pathological ABI in patients with ischemic stroke.
Method: We chose 52 patients with ischemic stroke. Clinical data, as well as demographic and 
ultrasonographic values, were collected. During the hospital stay, the ABI was performed with 
Doppler approved, according to the guidelines of the American Heart Association (AHA).
Results: The sample studied produced the following results: an evident relationship between 
the pathological ABI and smoking as a sufficient and determinant factor. 
Conclusions: The study results lead to the conclusion that the prevalence of a pathological ABI 
is higher in our sample compared to the general population of the same age.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Published by Elsevier España, S.L.  
All rights reserved.

Introducción

El índice tobillo‑brazo (ITB) o índice de Yao es un test hemodi-
námico que permite diagnosticar la existencia de la enferme-
dad arterial periférica (EAP) y valorar su gravedad y evolución1‑3.

Entre sus ventajas destacamos:

—	� Es una prueba no invasiva. No se produce ningún dolor 
excepto el derivado de inflar el manguito de tensión.

—	� Es sencilla.
—	� Es rápida.
—	� Es fiable.

Es una exploración muy valiosa para determinar la existen
cia de EAP subclínica4. Esta se ha relacionado con el grosor 
de la íntima‑media carotídea y con la enfermedad cardíaca y 
cerebrovascular establecida5,6.

Comparado con la angiografía como patrón, un ITB < 0,9 tie-
ne una sensibilidad > 95% y una especificidad del 99% en la 
detección de la enfermedad arterial obstructiva significativa4.

Objetivo

El objetivo del estudio será cuantificar la prevalencia y las 
variables clínicas y demográficas asociadas a un ITB patoló-
gico, en pacientes con ictus isquémico.

Método

Población

Se eligió a 52 pacientes ingresados en la Unidad de Hospita-
lización de Neurología del Hospital General Universitario de 
Ciudad Real, en el período comprendido entre febrero y sep-
tiembre de 2011, con diagnóstico de ictus isquémico. Se ex-
cluyó a pacientes con accidente isquémico transitorio y con 
ictus hemorrágico.

Variables

Se recogieron las variables siguientes.

Clínicas
—	� Hipertensión arterial: definida por la elevación de la pre-

sión arterial por encima de 140/90 mmHg en al menos 
3 tomas, con el paciente en reposo o por la toma de tra-
tamiento médico antihipertensivo.

—	� Diabetes mellitus: la definimos como cifras de glucemia 
basal mayores de 126 mg/dl al menos en dos ocasiones 
o de hemoglobina glucosilada > 6,5%, o por la toma de 
antidiabéticos orales y/o insulina.

—	� Dislipemia: cifras de colesterol unido a lipoproteínas de 
baja intensidad por encima de 160 mg/dl y/o triglicéri-
dos > de 200 mg/dl, o bien por la toma de tratamiento 
hipolipemiante.

—	� Tabaquismo: consumo habitual de más de 10 cigarrillos/día.
—	� Alcoholismo: consumo mayor de 75 g de alcohol/día.
—	� Antecedentes documentados de ictus, cardiopatía isqué-

mica, fibrilación auricular, edema agudo de pulmón, in-
suficiencia cardíaca y valvulopatía.

Demográficas:
—	� Edad.
—	� Sexo.
—	� Ocupación y sector laboral.
—	� Estudios completados.
—	� Población rural/urbana.

Método de medición del índice tobillo‑brazo

En una circulación normal, la presión arterial sistólica (PAS) 
en los tobillos es igual o ligeramente superior a la PAS me
dida en la arteria braquial. Cuando se divide la PAS encon-
trada en el tobillo entre la braquial, el valor deberá ser 
igual o superior a 1. Si se produce una estenosis arterial, la 
PAS distal disminuirá y, por tanto, la PAS en el tobillo será 
menor y la división entre ambas presiones será inferior a 1. 
Un ITB < 0,9 se considera diagnóstico de EAP. 

Material
Como material, se utilizó:

—	� Esfigomanómetro anaeroide homologado y calibrado.
—	� Un Doppler con una sonda de 8 Mhz.
—	� Gel transmisor.

La medición se realizó de la forma siguiente:

1.	� PAS en ambas arterias braquiales utilizando la sonda 
Doppler y seleccionando la mayor de ambas.

2.	� PAS ambas arterias pedias y tibiales posteriores, selec-
cionando la mayor de ambas.

3.	� Se realizó el ITB, calculando el cociente entre el mayor 
valor de la PAS maleolar y la mayor PAS de las arterias 
braquiales. 
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Método estadístico

El análisis estadístico de los datos recogidos se llevó a cabo 
con el programa SPSS 12.0.

Se realizó un estudio descriptivo transversal mediante la 
prueba de la t de Student para muestras independientes y 
análisis multivariante (ANOVA), utilizando regresiones logís-
ticas para relacionar distintas variables.

Resultados

Una vez estudiados los 52 pacientes hospitalizados en 
nuestra unidad con el diagnóstico de ictus isquémico, 
la edad media ± desviación estándar de estos pacientes 
fue de 69,7 ± 10,8:68,3 ± 8,7 años para los varones y 
72,4 ± 13,3 años para las mujeres, datos no estadísticamen-
te significativos (NS). De los 52 pacientes, 18 (34,6%) eran 
mujeres y 34 (65,4%), varones. En la distribución por sexos 
de los 16 pacientes con ITB patológico, 13 eran varones y 3, 
mujeres, sin que en nuestra muestra se encontrara una rela-
ción estadísticamente significativa entre el ITB < 0,9 y el 
sexo. La distribución dependiente del tipo de ictus fue la 
siguiente: aterotrombóticos 20 (38,5%), cardioembólicos 
17 (32,7%), lacunares 9 (17,3%) y otros 6 (11,5%). El ITB fue 
patológico en 16 pacientes (30,77%), sin que se encontrara 
una asociación estadísticamente significativa entre un ITB 
patológico y el tipo de ictus (p = 0,85), aunque hubo un por-
centaje mayor de ITB < 0,9 en pacientes con ictus de etiolo-
gía aterotrombótica (50%) y lacunar (25%). 

De la muestra total, 14 pacientes eran fumadores, todos 
ellos varones. El tabaquismo, con una p < 0,0005, era el fac-
tor de riesgo estadísticamente más relacionado en nuestra 
muestra con el ITB patológico (13 de los 14 pacientes tota-
les). En lo referente a la diabetes mellitus, de los 21 pacien-
tes diabéticos, el número de mujeres diabéticas (13 en total) 
era significativamente mayor que el de varones diabéticos; 
sin embargo, el ITB patológico era proporcional y significati-
vamente mayor en el grupo de los varones diabéticos con una 
p < 0,005. Con el resto de factores de riesgo estudiados (dis-
lipemia, alcohol e hipertensión arterial), en nuestra muestra 
no encontramos relación estadísticamente significativa.

En el estudio multivariante, en el que se utilizó regresión 
logística, se puso de manifiesto una asociación (p < 0,05) 
con la presencia de ITB patológico en las combinaciones si-
guientes:

—	� Tabaquismo + alcoholismo + dislipemia (p = 0,036).
—	� Alcoholismo + diabetes mellitus (p = 0,021).

Discusión

Las enfermedades vasculares constituyen la primera causa 
de morbimortalidad en los países desarrollados, como es el 
caso de España1,3.

El ITB no sólo constituye una técnica sencilla, fácil de 
aprender y entrenar —accesible y muy útil para el personal 
de enfermería que habitualmente se enfrenta a pacientes 
afectados o potencialmente marcados por este tipo de en-
fermedad—, sino que también sería deseable que se exten-
diera a la práctica enfermera, en general4‑6. Como múltiples 

publicaciones han demostrado, no sólo identifica —con una 
alta sensibilidad y especificidad— a pacientes con arterioes-
clerosis vascular significativa silente (con las implicaciones 
terapéuticas que esto conlleva), sino que también determi-
na un riesgo más elevado en individuos en los que se debe 
realizar prevención secundaria4,5.

En nuestro trabajo, aun siendo conscientes de la pérdida 
de potencia estadística por el número de individuos selec-
cionados, hemos pretendido (con afán de constituir progre-
sivamente una serie más numerosa) aplicar el ITB a la 
población con la que trabajamos habitualmente, y determi-
nar las variables asociadas a la existencia de un valor pato-
lógico6. Como menciona Mostaza et al1,3 en un artículo de 
revisión, no hemos podido relacionar ITB patológico con 
edad avanzada, diabetes mellitus y cifras de presión arte-
rial, considerados como factores individuales, y sí por el 
contrario con el tabaco y otras dos variables combinadas 
(entre las cuales uno de los factores lo constituye el alcoho-
lismo que, curiosamente, en este mismo artículo se mencio-
na como relacionado de forma inversa).

Para inspirar nuestro estudio, hemos leído con mucha 
atención el artículo de Purroy et al6, y hemos observado que, 
aunque se establecen un número mayor de relaciones, para 
ello se utiliza un valor de p inusualmente más alto del habi-
tual (0,1 frente a 0,05). Coincidimos en la mayor prevalencia 
de ITB patológico en estos pacientes en comparación con 
grupos de población general del mismo sexo y edad media, 
justificado por el hecho de que el ictus isquémico, en una 
gran mayoría de los casos, es una manifestación directa de 
una enfermedad arterioesclerótica avanzada y relevante. 

De todas formas, no sólo pretendemos realizar una foto-
grafía estática, sino también continuar con un seguimiento 
prospectivo de nuestros pacientes, y evaluar, en términos 
de morbimortalidad, la utilidad de esta técnica para prede-
cir su evolución.

Conclusiones

—	� La prevalencia de un ITB patológico es mayor en nuestra 
muestra respecto a la población general de su misma 
edad1.

—	� En nuestra muestra hay una relación estadísticamente 
significativa entre ITB patológico y: 

	 a)  El consumo de tabaco.
	 b)  Tabaquismo + alcoholismo + dislipemia.
	 c)  Diabetes mellitus + alcoholismo. 

—	� Dentro del subgrupo de pacientes diabéticos, el número 
de mujeres era significativamente mayor. Sin embargo, el 
sexo femenino se relacionaba de forma inversa y estadís-
ticamente significativa con la presencia de ITB patológico.

—	� La realización de un ITB resulta muy útil para identificar 
a pacientes con arteriopatía silente y con riesgo vascular 
sobreañadido, que precisaría de un tratamiento mucho 
más radical.
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Resumen
Objetivos: Determinar la variabilidad entre el peso estimado (PE) y el peso real (PR) de los pa-
cientes a los que se administra alteplasa como tratamiento del ictus isquémico agudo (IIA), se-
gún las fuentes de las que se obtiene (paciente, familia y personal sanitario), y su repercusión 
sobre la dosis de alteplasa administrada.
Métodos: Estudio prospectivo de pacientes con IIA tratados con alteplasa en nuestro hospital de 
mayo de 2010 a mayo de 2011. La dosis de alteplasa se calculó en función del PE. Se determinó 
el PR pesando a los pacientes en las 24 horas siguientes a la infusión de la medicación.
Resultados: Se incluyó a 72 pacientes. Globalmente, se sobreestimó el peso una media de 
2,49 kg. El personal sanitario sobrevaloró el peso (estimación > 10% del PR) en el 45% de casos; 
los familiares en el 14%, mientras que ningún paciente sobreestimó su peso (p = 0,005). El pa-
ciente se aproximó más a su PR; sin embargo, fue la fuente menos empleada. La dosis real ad-
ministrada (DRA) media de alteplasa fue de 0,932 mg/kg.
Conclusiones: El cálculo de dosis de alteplasa a partir del PE del paciente conlleva una variabi-
lidad de la DRA, que podría afectar a la eficacia y la seguridad del tratamiento. Debemos consi-
derar siempre que sea posible la información proporcionada por el paciente sobre su peso. Es 
necesario buscar una fórmula que permita obtener el PR del paciente, evitando recurrir a la 
estimación visual del peso.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L.  
Todos los derechos reservados.
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A question of weight: variation in the estimation of patient weight for calculating  
the alteplase IV dose in the treatment of acute ischaemic stroke

Abstract 
Objectives: Our aim is to evaluate the variability between estimated patient weight (EPW) and 
actual patient weight (APW), depending on the source of weight estimation (patient, family or 
hospital staff) and the impact on the “true dose” (TD) of iv alteplase administered. 
Methods: Prospective study of patients with acute ischemic stroke treated consecutively with iv 
tPA in our institution from May 2010 to May 2011. Alteplase dosing was calculated according to 
EPW. APW was determined in the 24 hours following iv alteplase treatment. 
Results: A total of 72 patients were included. Globally, patient’s weight was overestimated: 
mean=2.49 Kg. Hospital staff overestimated the patient’s weight (estimation>10% of APW) in 
45% of cases; the family overestimated in 14% of cases, while no patients overestimated their 
own weight (p=.005). The patients were the most accurate source to establish their actual 
weight, but also the least used source. The average TD of alteplase was 0.932 mg/Kg.
Conclusions: Dose calculation of alteplase according to EPW leads to variation of the TD, which 
may affect the safety and effectiveness of the treatment. Whenever possible, the patients’ 
estimation of their own weight should be taken into consideration. A method to obtain the APW 
is needed, avoiding the use of visual weight estimation.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Published by Elsevier España, S.L.  
All rights reserved.

“Investigar significa pagar la entrada por adelantado y en-
trar sin saber lo que se va a ver”.

Robert Oppenheimer (1904‑1967)

Introducción

El ictus es un trastorno de la circulación cerebral que apare-
ce de forma súbita y provoca una detención del aporte san-
guíneo al cerebro, con lo que se produce un daño cerebral 
focal. Los síntomas son variables según el área cerebral 
afectada. Distinguimos dos tipos de ictus: isquémico y he-
morrágico. 

La administración intravenosa de alteplasa (rtp‑a) o trom-
bólisis intravenosa (TIV) permite restablecer el flujo sanguí-
neo cerebral, y ha demostrado ser un tratamiento eficaz en 
el ictus isquémico agudo. Con la TIV se mejora la supervi-
vencia y se disminuye el grado de incapacidad del paciente. 
El tiempo es un factor importante en la eficacia de la TIV: 
cuanto más precozmente se reanude el flujo en la zona is-
quémica, menor será el área de necrosis. En estudios pre-
vios, se ha determinado la eficacia y la seguridad de la TIV si 
se realiza en las 4,5 horas tras el inicio del ictus, y se con­
sidera que la dosis óptima de alteplasa es de 0,9 mg/kg 
de peso hasta una dosis máxima de 90 mg (en pacientes 
con peso superior a 100 kg)1,2.

En la práctica habitual, la dosis de alteplasa se calcula en 
función de la estimación del peso del paciente. Como con-
secuencia de este hecho, la eficacia y la seguridad de la TIV 
pueden verse afectadas tanto en el caso de infravalorar el 
peso, ya que no alcanzamos la dosis terapéutica, y por tanto 
el tratamiento podría ser ineficaz, como en el caso de so-
brevalorarlo, en cuyo caso aumenta el riesgo de presentar 
efectos secundarios, de los cuales el más importante es la 
transformación hemorrágica.

El objetivo del presente trabajo es describir la variabili-
dad en la determinación del peso del paciente y la dosis real 
administrada (DRA) de alteplasa a pacientes con ictus isqué-
mico agudo, en función de la fuente que realiza la estima-
ción del peso (el propio paciente, la familia o el personal 
sanitario) y la DRA de rtp‑a.

Material y métodos

Se realizó un estudio prospectivo de los pacientes tratados 
con TIV en la Unidad de Ictus del Hospital General Universi-
tario Gregorio Marañón durante un año (de mayo de 2010 a 
mayo de 2011). La dosis de alteplasa se calculó en función 
del peso estimado (PE) del paciente. La estimación se obtu-
vo de tres fuentes: a) el propio paciente; b) la familia del 
paciente, o c) el personal sanitario. Se determinó el peso 
real (PR) de los pacientes pesándolos en las 24 horas si-
guientes a la infusión de la medicación. Para ello, se utilizó 
una silla‑peso calibrada (báscula digital seca, modelo 958). 
Se calculó la DRA de alteplasa al dividir la dosis de alteplasa 
administrada por el PR del paciente.

Se analizaron las diferencias y las correlaciones entre PE y 
PR, y se comparó la DRA en función de la persona que esti-
mó el peso del paciente.

Se calcularon las frecuencias de las variables cualitativas. 
Para las variables cuantitativas, se calcularon medias con 
sus desviaciones estándar y medianas. Para la comparación 
de variables cuantitativas, se emplearon las pruebas de 
Kruskal‑Wallis y de Mann‑Whitney. Para la comparación 
de proporciones se diseñaron tablas de contingencia y se 
utilizó la prueba de la x2. La correlación entre PE y PR se de-
terminó mediante el coeficiente de correlación lineal 
de Pearson y la prueba r2 lineal con intervalos de confian-
za del 95%. Se consideró que las diferencias detectadas 
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alcanzaban la significación estadística cuando los valores de 
p fueron menores de 0,05. El análisis estadístico de los da-
tos obtenidos se realizó mediante el programa SPSS (Statis-
tical Package for Social Science) versión 15.0. 

Resultados

Durante el período estudiado se trató a 72 pacientes con 
TIV. El peso de 35 pacientes (49%) fue estimado por un fami-
liar; en 21 casos (29%) el peso del paciente fue estimado por 
el personal sanitario, y sólo 16 pacientes (22%) informaron 
sobre su propio peso (fig. 1). 

Globalmente, el peso fue sobreestimado una media ± des-
viación estándar (DE) de 2,49 ± 5,33 kg, oscilando desde los 
−12,9 a los +18,8 kg respecto al PR. La mayor diferencia 
entre PE y PR se observó cuando fue estimado por el perso-
nal sanitario (sobreestimación media de +3,6 kg, con una DE 
de 7,7 kg; rango: −12,9 a 18,8 kg). Cuando el PE fue calcula-
do por los familiares, éste fue sobrevalorado una media de 
+2,25 kg (DE de 3,83 kg; rango: −6 a 8 kg). Quien más se 
aproximó a su PR fue el propio paciente, con una variabili-
dad media de +0,71 kg (DE de 3,43 kg; rango: −3 a 4,5 kg). 
La diferencias entre PE y PR según los tres grupos de estima-
dores (paciente, familiar o personal sanitario) no alcanza-
ron la significación estadística (p = 0,2). La diferencia entre 
PE y PR fue menor cuando la estimación la realizó el propio 
paciente frente al resto de estimadores (familiares y perso-
nal sanitario): sobreestimación de +0,47 frente a +3,12 kg 
(p = 0,06) (fig. 2).

Se detectó una sobreestimación inferior al 10% del PR en 
el 22% de los pacientes estudiados. Cuando el estimador fue 
el personal sanitario, la sobreestimación alcanzó el 45% de 
los casos, mientras que cuando el peso lo estimaron los fa-
miliares, se sobreestimó sólo en el 14% de los casos. Ningún 
paciente sobreestimó su propio peso (p = 0,005) (fig. 3).

La correlación entre PE y PR fue elevada, con un coefi-
ciente de correlación de Pearson de 0,900 (prueba r2 li-
neal = 0,811). El valor del coeficiente de correlación de 
Pearson entre el PR y el PE por el propio paciente fue 
de 0,947 (prueba r2 lineal = 0,897), por el personal sanita-
rio fue de 0,847 (prueba r2 lineal = 0,717), y entre el PR y 
PE por la familia fue de 0,924 (prueba r2 lineal = 0,872) 
(fig. 3). 

Como consecuencia de la sobreestimación del peso del 
paciente, la DRA superó la dosis recomendada de 0,9 mg/kg 
(media 0,932 mg/kg; DE de 0,07 kg; rango: 0,77‑1,09 mg/
kg). La DRA media de los pacientes cuyo peso fue estimado 
por el personal sanitario fue de 0,943 (DE de 0,09 kg; rango 
0,77‑1,09 mg/kg); cuando el PE lo determinó la familia del 
paciente, la DRA media fue de 0,934 (DE de 0,05 kg; rango 
de 0,83‑1,04 mg/kg) y cuando el propio paciente calculó su 
peso la DRA media fue 0,904 (DE de 0,05 kg; rango 
0,81‑0,97 mg/kg). Tampoco se observaron diferencias signi-
ficativas (p = 0,3) al comparar los valores de las DRA obteni-
dos por cada uno de los 3 estimadores. Al comparar la DRA 
obtenida a partir de la información del propio paciente 
frente a las DRA obtenidas a partir del PE por la familia o el 
personal sanitario, se observaron diferencias significativas 
(0,899 frente a 0,942 mg/kg; p = 0,048) (fig. 4).

Figura 1  Porcentaje de la fuente de la que obtuvo el peso.
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Figura 2  Sobreestimación del peso según la fuente. PE: peso 
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Figura 3  Correlación entre el peso real (PR) y el peso estima-
do (PE) en función de la fuente que lo estime.

120,00

100,00

80,00

60,00

PE

PR
40,00 50,00 60,00 70,00 80,00 90,00 100,00

Sq r lineal = 0,811

Propio paciente
Familiar
Personal sanitario
Ajustar línea para total

Evaluador peso



Una cuestión de peso� 51

La correlación entre PE y PR fue elevada, con un coefi-
ciente de correlación de Pearson de 0,899 (prueba r2 li-
neal = 0,808), el valor del coeficiente de correlación de 
Pearson entre el PR y el PE por el personal sanitario fue 
de 0,847 (prueba r2 lineal = 0,717), y entre el PR y PE por la 
familia fue de 0,924 (prueba r2 lineal = 0,872) (fig. 5).

Discusión

La dosis de 0,9 mg/kg de peso de alteplasa hasta una dosis 
máxima de 90 mg se determinó como eficaz y segura para el 
tratamiento del ictus isquémico agudo a partir de los resul-
tados de pequeños estudios piloto realizados a principios de 
la década de 19903‑5. Dosis inferiores pueden resultar inefi-
caces, mientras que dosis más altas (en especial por encima 
de 0,95 mg/kg) se han relacionado con transformación he-
morrágica5.

En la práctica habitual, el cálculo de la dosis de alteplasa 
para el tratamiento del ictus isquémico agudo resulta pro-
blemático, debido a la dificultad para conocer el PR del pa-
ciente. En muchas ocasiones, el paciente no se encuentra 
en condiciones de informar sobre su propio peso debido a 
los síntomas producidos por el ictus (presenta alteración del 
lenguaje o bajo nivel de consciencia) o porque el déficit 
motor impide pesar al paciente en una balanza tradicional. 
Además, debido a la rapidez con la que debe administrarse 
la medicación, no se considera recomendable perder tiem-
po en pesar al paciente. 

Los resultados de nuestra investigación muestran que hay 
una variabilidad importante entre el PE y el PR (que llega a 
ser de 18,8 kg). Esta variabilidad resultó significativamente 
superior cuando el peso lo estimó personal sanitario. En 
cambio, cuando la fuente del peso fue el propio paciente, la 
estimación fue mucho más acertada. Como consecuencia de 
la variabilidad en el peso, la DRA de alteplasa en algunos 
casos fue superior a la considerada como segura, o inferior a 
la dosis considerada eficaz.

Varios estudios han analizado los errores en la estimación 
del peso de los pacientes y su repercusión en el cálculo de 
dosis de diferentes fármacos. En todos ellos se observaron 
importantes imprecisiones cuando el peso lo estimó perso-
nal sanitario, mientras que el PE por el propio paciente re-
sultó mucho más preciso6‑8.
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Figura 4  Dosis real administrada (DRA) según el paciente 
frente al resto de estimadores.
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Figura 5  Porcentaje de la diferencia entre el peso real (PR) y 
el peso estimado (PE) según el evaluador.

En un estudio7 realizado en pacientes cardiológicos, a los 
que se administraba heparina de bajo peso molecular, se 
observó también una importante disparidad entre el PE y el 
PR de los pacientes que afectaba a la dosis de fármaco ad-
ministrada. En este estudio, además, se detectó una so-
breestimación del peso en pacientes más delgados y una 
infraestimación en los pacientes obesos, resultado que no se 
observa en nuestro estudio.

En el estudio WAIST, que analizó la variabilidad del PE y de 
la DRA de alteplasa en pacientes con ictus agudos, se obser-
vó que un 12% de los pacientes fue infradosificado (recibió 
una dosis un 10% menor a la recomendada) y un 17% recibió 
dosis mayores al 10% de dosis la recomendada. La mayor 
diferencia entre PE y PR se observó cuando los estimadores 
fueron los médicos o el personal de enfermería que atendie-
ron al paciente. Además, la infradosificación se asoció de 
forma independiente a una eficacia menor del tratamiento, 
con una tasa mayor de dependencia o muerte tras el ictus9. 

En otro estudio que también analizó los errores de dosis de 
alteplasa en pacientes con ictus, se observó un riesgo mayor 
de complicaciones hemorrágicas intracerebrales en los pa-
cientes que recibieron dosis más elevadas de alteplasa10. 

Se han propuesto diferentes métodos para el cálculo del 
peso basado en parámetros antropométricos (altura, períme-
tro abdominal, de cintura, muslo, tobillo, etc.), con resultados 
aceptables, pero que en ningún caso superaron la estimación 
del paciente de su propio peso11,12. Consideramos que la aplica-
ción de estos métodos para el cálculo del peso en el contexto 
del paciente con ictus agudo resultaría poco factible, porque 
implicaría entorpecer y retrasar la aplicación de los cuidados 
pertinentes para la TIV (seguimiento del paciente, canaliza-
ción de vía venosa, preparación de la medicación, etc.). 

Otros autores proponen la dotación de camas con peso en 
el Servicio de Urgencias (cuartos de parada, mesa de la to-
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mografía computarizada craneal) para obtener el PR del pa-
ciente13.

Un hallazgo llamativo de nuestro estudio fue que tan sólo 
en el 22% de los casos se calculó la dosis de alteplasa en 
función del PE por el propio paciente. Suponemos que una 
proporción mayor de pacientes se encontraba en condicio-
nes de proporcionar dicha información. Por tanto, consi
deramos que la estrategia adecuada a seguir es tratar de 
conseguir el PE por el propio paciente como primera opción, 
pese a las limitaciones que a priori puedan hacernos pensar 
que no puede proporcionarnos esta información.

Conclusiones

El cálculo de dosis de alteplasa a partir del PE del paciente 
conlleva una variabilidad de la DRA, que en ocasiones resulta 
llamativa y podría afectar a la eficacia y la seguridad del tra-
tamiento. Debemos considerar, siempre que sea posible, la 
información proporcionada por el paciente sobre su peso. Se 
hace necesario buscar una fórmula que permita obtener el PR 
del paciente, evitando recurrir a la estimación visual del peso.
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Resumen
Introducción: El acetato de glatiramero (AG) es un inmunomodulador utilizado en el tratamien-
to de la esclerosis múltiple remitente recurrente (EMRR). El AG se administra por vía subcutá-
nea. El AG presenta un buen perfil de seguridad y los efectos adversos más comunes (20‑60% de 
la población) son: dolor, inflamación, induración en el sitio de inyección (transitorios la mayo-
ría) y paniculitis seguida de lipoatrofia localizada en el sitio de inyección (50% de los pacientes), 
efecto común a otros fármacos administrados por vía subcutánea. 
Métodos: Experiencia piloto en pacientes con EMRR tratados con AG de acuerdo con la práctica 
clínica habitual, que presentaron induraciones y/o paniculitis/lipoatrofia en el lugar de la in-
yección. Los pacientes recibieron tratamiento con la técnica estética de endermología en una 
clínica de cirugía estética especializada. El parámetro primario de evaluación fue el cambio en 
las induraciones y/o paniculitis/lipoatrofia después de 12 sesiones de endermología.
Resultados: Se presentan datos de 13 pacientes evaluables. Once pacientes (84,6%) presentaban 
induraciones locales y 6 (46,2%), áreas de paniculitis/lipoatrofia. Las pacientes con induraciones 
experimentaron una reducción en el tamaño y el número de las induraciones. La paniculitis/li-
poatrofia no desapareció completamente, pero todas las pacientes experimentaron una mejo-
ría. El 60% de las pacientes toleraron mejor el AG.
Conclusión: Esta experiencia piloto indica que el tratamiento endermológico puede contribuir a 
mejorar las induraciones y la paniculitis/lipoatrofia en el lugar de la inyección del AG, así como 
permitir la recuperación de las áreas de la inyección y mejorar la tolerabilidad del tratamiento.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L.  
Todos los derechos reservados.
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Treatment of glatiramer acetate injection‑ site reactions 

Abstract
Introduction: Glatiramer acetate (GA) is an immunomodulatory drug, with an excellent safety 
profile, that is currently used for treatment of multiple sclerosis and is administered as daily 
subcutaneous injections. The most common adverse effects, which occur in approximately 20% 
to 60% of the patients, include pain, inflammation and induration at the injection sites (most of 
them transient), and panniculitis followed by localized lipoatrophy at the injection sites (50% 
of the patients), which is an adverse event common to other drugs administered subcutaneously.
Methods: This is a report of a pilot study carried out in MS patients treated with glatiramer 
acetate who showed indurations and/or panniculitis/lipoatrophy at the injection site. Patients 
underwent endermology and glatiramer acetate treatment according to clinical practice. The 
primary endpoint was the change in indurations and/or panniculitis/lipoatrophy after 
12endermology sessions.
Results: Between April 2011 and July 2011, a total of 13 evaluable patients were included. 
Eleven (84.6%) patients showed local indurations and areas of panniculitis/lipoatrophy. After 
12 endermology sessions, patients with indurations reported having experienced a reduction in 
size and number of indurations. Even though panniculitis/lipoatrophy did not completely 
disappear, all patients reported it had improved. Additionally, endermology enabled glatiramer 
acetate tolerance to be improved in most patients (60.0%).
Conclusion: Endermology may contribute to improve indurations and panniculitis/lipoatrophy at 
the subcutaneous glatiramer acetate injection site of in MS patients, enabling areas of injection 
to be recovered, and to increase tolerance to treatment.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L.  
Todos los derechos reservados.

Introducción

El acetato de glatiramero (AG) es una mezcla de polipépti-
dos sintéticos que modulan las vías inmunológicas que parti-
cipan en la patogénesis de la esclerosis múltiple remitente 
recurrente (EMRR) y estimula la secreción del factor neuro-
trófico derivado del cerebro, en el sistema nervioso cen-
tral1,2. El fármaco está indicado para el tratamiento de 
pacientes con EMRR y se administra una vez al día en forma 
de inyección subcutánea. La administración del AG es bien 
tolerada; las reacciones en el lugar de la inyección, como 
dolor, inflamación o induraciones, son los efectos adversos 
que se observan con más frecuencia3. Estas reacciones sue-
len ser transitorias y desaparecen al cabo de unas horas o 
unos cuantos días. No obstante, la paniculitis persistente en 
el lugar de la inyección podría dar lugar potencialmente a 
una lipoatrofia localizada4,5. Actualmente no se conoce nin-
gún tratamiento eficaz para la lipoatrofia y la única manera 
de disminuirla parece ser la utilización de técnicas de inyec-
ción apropiadas3. A pesar de no ser grave, este efecto adver-
so suele causar angustia y preocupación, y puede obligar al 
paciente a interrumpir el tratamiento con AG, a pesar de 
tratarse de un tratamiento eficaz en la EMRR. 

La endermología es un tratamiento no invasivo que consis-
te en un masaje intenso y profundo de la piel y del tejido 
subcutáneo, realizado mediante un cabezal que aspira 
la superficie cutánea y que, además, está compuesto de dos 
rodillos motorizados. El mecanismo de acción subyacente 
parece basarse en el estiramiento de los tejidos conectivos 
verticales y el estímulo del flujo linfático, como resultado 
de la diferencia de presión y del movimiento de balanceo6. 

Además, se cree que la presión positiva de los rodillos y la 
presión negativa de la succión causan un daño subletal de 
los adipocitos subcutáneos, que posteriormente siguen un 
proceso de curación que se traduce en una mejor distribu-
ción de la grasa subcutánea y del contorno corporal6. En un 
estudio publicado recientemente7, se indica su posible efec-
to beneficioso en la lipoatrofia inducida tras la inyección de 
AG en pacientes con EM, en los cuales no sólo podría mejo-
rar las áreas de lipoatrofia, la apariencia de la piel y el con-
torno corporal, sino que también podría contribuir a que los 
pacientes no interrumpieran el tratamiento. 

Nuestro objetivo fue ampliar la información disponible 
respecto al uso de la endermología en pacientes con EM, 
así como evaluar su acción en los efectos secundarios cutá-
neos, como las induraciones locales y la paniculitis/lipoa-
trofia, asociadas a la administración subcutánea de AG.

Material y métodos 

Experiencia piloto llevada a cabo en 10 clínicas de cirugía 
estética de España. Se seleccionó a pacientes entre 18 y 
65 años, diagnosticados de EMRR, en tratamiento con AG 
subcutáneo e induraciones locales, paniculitis o lipoatrofia 
asociadas a la administración subcutánea de AG. Los crite-
rios de exclusión comprendían a pacientes con cualquier 
enfermedad neoplásica maligna activa y aquellos con insufi-
ciencia venosa periférica.

Los pacientes que aceptaron participar fueron sometidos 
a una sesión de endermología durante 30‑40 min, 1‑2 veces 
por semana. En las sesiones de endermología, se utilizó el 
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módulo Louis Paul Guitay (LPG) cellu M6 keymodule (LPG 
Systems, Valence [Francia]). Se evaluó a los pacientes al ini-
cio del tratamiento (basal) y después de haber recibido 
12/18 sesiones (final). La determinación de los cambios en 
las induraciones y la paniculitis/lipoatrofia se realizó me-
diante exploración clínica y fotografía digital. La satisfac-
ción del paciente y la utilidad del tratamiento se evaluaron 
de acuerdo con escalas ad hoc de 3 puntos, que iban desde 
muy satisfecho/útil hasta no satisfecho/inútil. También se 
evaluó la mejoría de las lesiones cutáneas mediante los 
cambios notificados por los pacientes en las reacciones en el 
lugar de la inyección. 

El parámetro primario de eficacia fue el cambio en las 
induraciones locales o paniculitis/lipoatrofia asociadas a la 
administración subcutánea del AG desde la evaluación basal 
y final. Los parámetros secundarios fueron la satisfacción 
del paciente y la utilidad percibida de la técnica en el mo-
mento de la evaluación final, así como la mejoría en la tole-
rabilidad al AG. Se realizaron análisis descriptivos de estos 
parámetros.

Resultados 

Entre abril y julio de 2011, se preseleccionó a un total de 
16 pacientes: se rechazó a 2 pacientes por cumplir los cri-
terios de exclusión de la técnica, hubo un abandono antes 
de iniciar el tratamiento y otro antes de acabarlo. En la 
tabla 1 se describen las características basales de las 13 pa-
cientes evaluables. Once pacientes (84,6%) mostraron indu-
raciones locales y 5 pacientes (38,5%) mostraron áreas de 
paniculitis/lipoatrofia en el lugar de la inyección. El primer 
subgrupo de pacientes presentó una media ± desviación es-
tándar (DE) de 9 ± 1 induraciones, con un diámetro me-
dio ± DE de 3,4 ± 0,5, localizadas fundamentalmente en 
brazos y muslos (9 pacientes [82%]), seguido de abdomen 

(8 pacientes [73%]) y glúteos (5 pacientes [45%]). El segun-
do subgrupo mostró una media ± DE de 5,0 ± 1,1 áreas de 
paniculitis/lipoatrofia, localizadas fundamentalmente en 
muslos (4 pacientes [80%]), pero también apareció en ab
domen (2 pacientes, 40%), glúteos (2 pacientes, [40%]) y 
brazos (un paciente [20%]) (fig. 1). Después de las 12 eva-
luaciones, las pacientes refirieron reducciones en el ta
maño de las induraciones (10 pacientes [90,9%]) y en el 
número (9 pacientes [81,8%]), llegando a una media esta-
dísticamente significativa ± DE menor de tamaño de indura-
ciones de 0,1 ± 0,05 cm (p < 0,001) y una media ± DE de 
2,3 ± 1,1 induraciones (p < 0,005). De hecho, se observó la 
desaparición completa de las induraciones en los brazos y 
en las piernas en 6 pacientes (75%), en los glúteos en 2 pa-
cientes (50%), en el abdomen en 3 pacientes (42,9%) y una 
recuperación completa de todas las induraciones en 3 pa-
cientes (27,3%). Aunque la paniculitis/lipoatrofia no des-
apareció completamente, todas las pacientes mostraron 
mejoría después del tratamiento endermológico (fig. 1). 

La mayoría de las pacientes con induraciones se mostró 
muy satisfecha con los resultados alcanzados (7 pacientes 
[63,6%]) y también reconoció su utilidad en la reducción de 
las induraciones relacionadas con la administración de AG 
(7 pacientes [63,6%]). Además, todas las pacientes que pre-
sentaban paniculitis/lipoatrofia se sintieron satisfechas con 
la endermología y reconocieron su utilidad. La endermolo-
gía también mejoró la tolerabilidad del AG en 6 (60,0%) 

Figura 1  Paniculitis/lipoatrofia en muslos (A), brazos (B), ab-
domen (C) y glúteos (D). 

Tabla 1  Características basales de los pacientes evaluables 
(n = 13)

Características de los pacientes Valores

Media de edad, años (media ± DE) 40,7 ± 3,1
Mujeres, n (%) 13 (100)
Raza caucásica, n (%) 13 (100)
Duración media de la esclerosis múltiple,  
  años (media ± DE)

10,1 ± 2,3

Pacientes con tratamiento previo  
  para la esclerosis múltiple, n (%)

6 (46,2)

Tratamientos previos para la esclerosis  
  múltiple, n (%)*:
  Interferón beta‑1a sc 4 (30,8)
  Interferón beta‑1b sc 2 (15,4)
  Interferón beta‑1a im 1 (7,7)
Duración media del tratamiento con acetato  
  de glatiramero, meses (media ± DE)

27,3 ± 9,5

Pacientes con induraciones, n (%) 11 (84,6)
Pacientes con paniculitis/lipoatrofia, n (%) 6 (46,2)

DE: desviación estándar; im: intramuscular; sc: subcutáneo. 
*Variable multirrespuesta.
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pacientes en la evaluación final, considerando la adminis-
tración del fármaco menos dolorosa y con menos reaccio-
nes cutáneas.

Discusión

Los resultados de esta experiencia piloto muestran que la 
endermología puede contribuir a mejorar las induraciones 
y la paniculitis/lipoatrofia asociadas a la administración 
subcutánea del AG en pacientes con EMRR. De hecho, se ob
servaron reducciones en el tamaño y el número de las indu-
raciones en la mayoría de las pacientes, lo que ha permitido 
la desaparición de las induraciones de los lugares de inyec-
ción. Aunque las áreas de paniculitis/lipoatrofia no desapa-
recieron, la endermología contribuyó a su mejoría. Por 
consiguiente, la recuperación o la mejoría de las induracio-
nes y la paniculitis/lipoatrofia lograda con la endermología 
también permitió la recuperación de las áreas de inyección, 
y la gran mayoría de las pacientes se sintió satisfecha con 
los resultados alcanzados. Estos resultados concuerdan con 
los descritos en el único estudio realizado previamente para 
evaluar el efecto de la endermología en pacientes con EM7. 
Este efecto beneficioso de la endermología en las reaccio-
nes cutáneas podría estar asociado a cambios en la arqui-
tectura derivados de la acumulación de bandas de colágeno 
en la capa de tejido subdérmico8, a la modificación de la 
actividad fisiológica y metabólica del tejido adiposo8 o a una 
mayor perfusión9 y drenaje linfático9. No obstante, su meca-
nismo de acción no está del todo claro y también podrían 
influir muchos otros factores, como las concentraciones 
plasmáticas de estradiol o la expresión de genes que partici-
pan en vías metabólicas10.

La endermología contribuyó a mejorar la tolerabilidad al 
AG en dos terceras partes de nuestros pacientes. Esta mejo-
ría de la tolerabilidad es especialmente relevante en los pa-
cientes con EMRR, porque las reacciones cutáneas causan 
angustia que puede ocasionar la interrupción de tratamientos 
eficaces frente a la EM. Por tanto, cualquier mejora en las 
reacciones relacionadas con el tratamiento también podría 
mejorar la adherencia terapéutica del paciente al tratamien-
to. Esto está en consonancia con un único informe previo so-
bre el uso de la endermología en pacientes con EM, en el que 
se llegó a la conclusión de que la endermología facilitó que 
los pacientes continuaran el tratamiento con AG10. En cual-
quier caso, aún se necesitan estudios adicionales. 

En la interpretación de nuestros resultados, hay que con-
siderar diversas limitaciones. Entre ellas, se incluyen un 
tamaño pequeño de la muestra y la falta de un grupo com-
parador. Además, tampoco se pueden descartar posibles 
sesgos derivados del diseño abierto. A pesar de que nuestros 
resultados deberían interpretarse con cautela, los autores 
creen que puede suponer una información útil para investi-
gaciones futuras sobre el efecto de la endermología en el 
tratamiento de las reacciones locales asociados a la admi-
nistración subcutánea de AG en pacientes con EMRR.

En conclusión, nuestros resultados indican la utilidad de 
la endermología en la mejoría de las induraciones y la pani-
culitis/lipoatrofia asociadas a la administración subcutánea 
del AG en pacientes con EMRR. La endermología permitió 
recuperar áreas de inyección para la administración poste-
rior de múltiples tratamientos para la EM, e incluso mejorar 
la tolerabilidad a la administración subcutánea del AG. No 
obstante, nuestros resultados deberían considerarse aún 
preliminares, los cuales deben confirmarse en estudios pos-
teriores realizados con poblaciones de pacientes más nume-
rosas. 
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