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Descripción del proyecto
Objetivos y diseño de estudio.
Bloques temáticos y perfil de los participantes.



Objetivo:

Promover un encuentro con personas con enfermedad de Parkinson y cuidadores con el fin de: 

1. Detectar cuál es la información basal de los pacientes acerca de las fluctuaciones.

2. Conocer cuáles son sus necesidades de formación y qué medio es el preferido para ese fin. 

3. Identificar herramientas propuestas por pacientes y/o familiares para mejorar la enseñanza/ 

educación en el conocimiento de las fluctuaciones.

4. Entender el grado de apertura de sus neurólogos a hablar de las fluctuaciones y su 

experiencia en consulta.

5. Identificar posibles necesidades no cubiertas en el seguimiento de la enfermedad de 

Parkinson.



Diseño de estudio cualitativo:

Realización de un grupo nominal con pacientes y cuidadores, conducido por dos 

moderadores expertos, para evaluar su grado de conocimiento sobre las 

fluctuaciones, conocer sus preferencias a la hora de recibir información sobre su 

enfermedad y explorar posibles necesidades no cubiertas.

Se utilizó un método estructurado de trabajo 

basado en la técnica Crawford Slip Writing, 

optimizando la participación de todos y 

permitiendo que cada participante exponga de 

forma libre y sin prejuicios sus opiniones y/o 

percepciones.



Grupos Nominales:

APLICACIÓN:

• Pone el foco en cuestiones que pueden no 

haber sido identificadas previamente.

• Profundizan en las percepciones, 

sentimientos y pensamientos de los sujetos 

involucrados en la temática a tratar.

• Identifican posibles áreas de interés para el 

paciente.

VENTAJAS:

• Eficiente y rápida para la obtención de ideas en 

grupos de trabajo en un tiempo limitado.

• Garantiza la intervención activa de cada 

participante.

• Permite una interacción controlada del grupo.

• Detonadores de diálogo y debate.

• Genera confianza y fomenta el respeto entre los 

participantes.

• Permite el análisis posterior de las intervenciones.





Limitaciones de nuestro estudio:

• Sesgo de selección (todos son pacientes asociados).

• Transferibilidad limitada.

• Tamaño muestral y diseño cualitativo.

• Posible sesgo de deseabilidad social y dinámica grupal.

• Perspectiva unidireccional.



Focus Group

Entrevistas



Perfil de los participantes:
ID PACIENTE /CUIDADOR SEXO AÑO DIAGNÓSTICO TIEMPO DESDE 

DIAGNÓSTICO

1 Cuidador Mujer - -

2 Paciente Hombre 2017 8

3 Paciente Hombre 2015 10

4 Cuidador Mujer - -

5 Paciente Hombre 2013 12

6 Paciente Hombre 2022 3

7 Cuidador Hombre - -

8 Paciente Mujer 2015 10

9 Paciente Hombre 2022 3

10 Paciente Mujer 2024 1

7 pacientes
3 cuidadores



Bloques temáticos y dinámica de la sesión:

1. Conocimiento sobre las fluctuaciones.

2. Comunicación con los profesionales sanitarios.

3. Fuentes de información y confianza.

4. Preferencias formativas en relación con las 

fluctuaciones.

5. Necesidades percibidas.

Introducción y presentación del tema

Exposición y recogida de aportaciones 
(individual)

Revisión y priorización de aportaciones 
(grupal)



Resultados cualitativos
Resumen por bloques temáticos y testimonios.



1. CONOCIMIENTO SOBRE LAS FLUCTUACIONES

• La mayoría de los participantes manifiestan 
haber oído hablar del término fluctuaciones.

• La información recibida en la consulta de 
neurología resulta insuficiente.

• Identificación de las fluctuaciones y 
conocimiento de estas a partir de su propia 
experiencia, de otros pacientes o de la 
asociación.

La mayoría de los pacientes no 
reciben una explicación explícita 

de qué es un periodo “OFF”

Esto genera confusión con otros 
efectos secundarios, sobre-

medicación accidental y miedo

consecuencia





Nosotros hemos confundido alguna vez un 
OFF con el efecto de la pastilla. Estábamos 
esperando en la consulta y le dio como un 
bajón, él se pensaba que era un OFF y se 

tomó otra pastilla. Se sobremedicó, estaba 
dormido, ni hablaba ni nada

Fluctuaciones es cuando por las mañanas estoy horrible, me levanto con 
resacón…, me tomo mis drogas y empiezo a funcionar un poquito. “Ay, ¡qué bien!” 

Y luego ya por la tarde es cuando soy yo, bueno, lo que queda de mi. Muchas 
veces no soy yo sin esto (enseña una pastilla), esto es lo que me hace ser yo

Ahora ya me controlo mucho 
mejor, pero gracias a mi 

experiencia, no a lo que me 
hayan dicho

Hasta ahora me han tratado cuatro neurólogos y en las pocas citas que he 
tenido, lo único que me dicen es “siga tomando la medicación” y se acabó

Yo puedo estar así, hablando 
contigo, y me quedo dormido

Yo me levanto muy bien, pero por las tardes lo llevo mal. Hace tiempo que por 

las tardes decidí que no me iba a vencer este aspecto, entonces lo que hago es 

que adapto la actividad. Y entonces me puedo mantener dentro de la 

fluctuación y evito tener que tumbarme porque no me gusta dormirme. Es 

hacer algo que te guste mucho: leer pintar, coser, hacer ganchillo… toda esta 

serie de cosas las dejo para esos momentos y entonces lo llevo bastante bien. 

Como que me aporta dopamina natural, sin tener que tomar una pastillita. 

He aprendido a manejar ese momento, a luchar contra mi enemigo

Nadie nos explicó qué era un 
OFF ni cómo identificarlo

Ansiedad, sobre todo por comer. Comer dulce, 
chocolate. No es un hambre como otra 
persona, es algo como droga, un dolor y 
necesitas 4 panchitos o algo de azúcar.

No lo puedes controlar



La educación sobre fluctuaciones no es solo un acto 
informativo, sino un proceso de acompañamiento del 

paciente que ayuda a un mejor control clínico.

Resumen …



2. COMUNICACIÓN CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

 Síntomas y dudas

  Medicación PK Vs Tto centrado en la persona

  Tiempo en consulta

  Empatía y malestar comunicativo



2. COMUNICACIÓN CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

 Síntomas y dudas
Algunos pacientes refieren sentirse escuchados, pero es frecuente la sensación de que:

- Los síntomas se atribuyen de forma genérica al Parkinson

- Las preocupaciones no generan propuestas de manejo

- La consulta se centra en ajustes farmacológicos más que en la vivencia de la 

enfermedad

Este patrón genera frustración clínica y percepción de falta de solución, 
especialmente ante fluctuaciones complejas o no motoras.



2. COMUNICACIÓN CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

 Medicación PK Vs Tto centrado en la persona
Los participantes describen revisiones orientadas a la medicación (“¿te subo o 
te bajo?”), con menor exploración de:

Esto sugiere un desajuste entre agenda clínica y agenda del paciente, con 
riesgo de infra-identificación de fluctuaciones

Impacto funcional

Síntomas no 
motores

Calidad de vida



2. COMUNICACIÓN CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

 Tiempo en consulta

El tiempo asistencial se percibe como limitado y variable.

La experiencia subjetiva es de:
 -Consultas breves
 -Dificultad para profundizar
 -Sensación de ser atendidos de forma protocolizada

El matiz interesante es que la calidad percibida del tiempo pesa más que 
su duración absoluta.



2. COMUNICACIÓN CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS



Si en vez de dedicarte 10 minutos, te puede dedicar 5, mejor 
(…). Es una cuestión del sistema, al final les dicen que no 
pueden dedicar más de 5 minutos porque esto es dinero

A mí me da todo el tiempo que necesite

Los 10 años que llevo de diagnóstico es con el mismo 
neurólogo. Es cierto que te dedica poco tiempo, pero 

también es cierto que cuando te dedica el tiempo es total, es 
tiempo de calidad. Según cómo te vea te da un tiempo u 

otro, se adapta en función de cómo te ve

TIEMPO EN CONSULTA

La semana pasada estuve esperando una hora a la consulta 
y estaba contento porque sabía que le estaban dedicando al 

anterior paciente el tiempo que necesitaba

Te atienden como borreguitos



2. COMUNICACIÓN CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

• Experiencia heterogénea. Mientras que algunos 
se sienten escuchados, otros perciben 
dificultades para expresar sus dudas o reciben 
respuestas genéricas (“eso es del Parkinson”) sin 
darles una solución.

• Sensación de falta de empatía por parte del 
neurólogo; trasladan la importancia de reforzar 
sus habilidades comunicativas.

• Las consultas se centran en el ajuste de la 
medicación, sin prestar interés en aspectos como 
la calidad de vida, el impacto emocional o el 
funcionamiento diario.

• También hay opiniones dispares sobre el tiempo 
en consulta, no siempre es suficiente ni de 
calidad.

“La verdad sin empatía es crueldad”



A veces cuando no se te quedan las cosas, 
preguntas y te dice: “aquí lo tienes”. Te vas 

con todo lo que te ha dicho liado, te lo 
llevas escrito y no es capaz de explicar y 

preguntar si lo has entendido. Te dice: “léete 
el informe en casa tranquilamente”

Un problema que veo es que cuando vas a la revisión 
te hacen una revisión de cómo va tu medicación, pero 

no hacen una revisión de cómo va tu enfermedad

La mía es una doctora muy cercana y le cuento: "pues 
me ha pasado esto". Y siempre está intentando darme 

calidad de vida. Eso lo noto yo

A mí me pregunta: “¿cómo estás de ánimo, ¿lloras 
mucho?”

Con este neurólogo siento que le puedo explicar mis 
síntomas y mis preocupaciones, con los otros con 

ninguno

La pregunta típica es: “¿qué tal estás? ¿te subo o te 
bajo?”

Lo de siempre, es por el Parkinson, pero ponme un 
remedio…

El comportamiento humano es una 

parte importantísima del tratamiento 

también. Hay que mirar más allá del 

fármaco. La calidad de vida. Hay que 

ver a la persona en su conjunto

RELACIÓN MÉDICO - PACIENTE



2. COMUNICACIÓN CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

 Empatía y malestar comunicativo

Los pacientes reclaman explícitamente formación comunicativa del neurólogo y abordaje más humanizado

y escucha



Creo que te tiene que decir lo que tienes sin andarse con rodeos, pero con un poquito de empatía.

Yo siempre digo que la verdad sin empatía es crueldad

La primera formación que debe recibir el neurólogo que te va a dar el diagnóstico es: quítate la bata de 
neurólogo y ponte la del psicólogo. 

Me dijo eso tan maravilloso de 
"no te preocupes, que de esto 

no te vas a morir”

EMPATÍA POR PARTE DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS

De los 4 neurólogos con los que he 
tratado no me he sentido cómodo. 

Escribía sin mirarme. Mi 
experiencia hasta ahora es cero



Déficit en la empatía del neurólogo, los pacientes 
reclaman explícitamente formación en habilidades 

comunicativas del neurólogo y abordaje más 
humanizado.

Resumen …



3. FUENTES DE INFORMACIÓN Y CONFIANZA

• Los participantes acuden a distintas fuentes, 
tanto formales como informales, para resolver 
dudas o ampliar su conocimiento sobre la 
patología. 

• Realizan un ejercicio crítico para identificar si 
estas fuentes resultan fiables, a través del 
contraste con otros pacientes, el respaldo 
científico o la confianza depositada en las 
Asociaciones de Pacientes.

• La consulta del neurólogo la sitúan en el último 
lugar, mientras que el médico de atención 
primaria resulta una fuente accesible, aunque 
con falta de formación específica en la 
enfermedad o sus tratamientos.

Utilizan herramientas diversas: contacto con 

otros pacientes, inteligencia artificial, 

internet, libros especializados, … 



3. FUENTES DE INFORMACIÓN Y CONFIANZA

Asociaciones de pacientes

 Internet y herramientas digitales (incluida IA)

 Libros y artículos científicos

 Familiares sanitarios

 Su médico

 Ensayos clínicos



3. FUENTES DE INFORMACIÓN Y CONFIANZA



• De todas las fuentes, la más útil 
los compañeros de la asociación.

• Si tú y yo sentimos lo mismo, a 
uno le viene bien algo pues a lo 
mejor a mi también, dentro de 
que cada uno tenemos nuestro 
Parkinson.

Asociación de 
Pacientes

• Estoy suscrito a Google 
Académico que te avisa si hay 
algún artículo, todos los días 
aparecen 5-6, pero dicen lo 
mismo y no llegan a ningún sitio.

Internet – IA – 
Publicaciones

• Un amigo es catedrático de 
EEUU, es una eminencia, está 
muy informado de este mundo. 
Contamos con ayuda de 
familiares para preguntar, te 
informa hay este artículo en una 
revista médica, o está habiendo 
esta investigación…

Familiares/Cuidadores 
sanitarios

• En primaria muchas veces están 
perdidos, les dices el nombre del 
medicamento y ni lo conocen.

• Se supone que es el puente entre 
tú y el especialista, algún 
conocimiento debería tener…

Atención Primaria

• Cuando te lo explica el neurólogo 
te lo explica es muy rápido. Con 
un gráfico de dos líneas.

• En trastornos del movimiento me 
dio un libro para que me lo fuera 
leyendo poco a poco, te explica 
bien la enfermedad.

Neurólogo



• Dedicar tiempo en el diagnóstico para explicar bien la 
enfermedad y la posible aparición de fluctuaciones.

• Formación progresiva y adaptada a cada paciente, según 
evolución de la enfermedad y estado emocional.

• Incorporación de apoyo psicológico desde etapas 
tempranas.

• Modelos formativos grupales (presenciales y online).

• Materiales informativos complementarios.

• Web actualizada con información fiable.

4. PREFERENCIAS FORMATIVAS EN RELACIÓN CON LAS FLUCTUACIONES



4. PREFERENCIAS FORMATIVAS EN RELACIÓN CON LAS FLUCTUACIONES



Charla grupal porque se intercambian lo que siente cada 
uno y vas comentando distintos síntomas. Partes de la 
base que hay alguien que nunca ha oído hablar qué es 

una fluctuación.

Materiales entrega en consulta, nos gusta y me ha 
servido mucho (…). Que te den un enlace o QR, que 

puedas entrar y tengas toda la información posible. Que 
te dirijan donde la información es fiable.

A mí el psicólogo me ayudó muchísimo a aceptar y afrontar esto. Tienes que aprender a vivir con ello. Si empiezas a 
sentir cosas que antes no sentías, quieres saber el por qué. El enfrentarte a ti mismo frente al espejo y decirte: “tengo 

miedo”, y te dirán “es normal, pe-ro lo puedes aceptar así

APP de información, puede promover una asociación. 
Creo que todo el mundo puede descargarse y darle a la 

pantalla.
No solo online, porque ¿qué hacemos el mundo rural?



Las asociaciones, punto central de información y confianza:

• Fuente más útil
• Prima el modelo grupal
• Espacio de validación experiencial
• Entorno de aprendizaje práctico sobre 

fluctuaciones

4. PREFERENCIAS FORMATIVAS EN RELACIÓN CON LAS FLUCTUACIONES



Esto refleja un paciente navegante del conocimiento, con 
aprendizaje distribuido fuera del sistema sanitario y con 

dudas sobre la veracidad de la información.

Resumen …



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

• Seguimiento multidisciplinar: apoyo psicológico, 
tratamientos rehabilitadores (logopeda y programas 
de ejercicio cognitivo).

• Mayor formación en Atención Primaria.

• Información clara, fiable y accesible.

• Acceso a cuidadores profesionales y especializados en 
el manejo de síntomas.

• Formación para cuidadores no remunerados y 
familiares.

• Derivación a Asociaciones de Pacientes.

• Apoyo en trámites administrativos y legales.

• Legislación específica (Ley de Parkinson o 
Enfermedades Neurodegenerativas).



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

Discinesias



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

 Necesidades que trascienden el abordaje clínico

 Barreras que trascienden el abordaje clínico

 Demanda de información estructurada para pacientes y familiares



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

 Necesidades que trascienden el abordaje clínico



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

 Barreras que trascienden el abordaje clínico: administrativas - legales

     -Reconocimiento de discapacidad
     -Acceso a la ley de dependencia
     -Trámites administrativos complejos
     -Ausencia de legislación específica

Estas barreras generan carga emocional adicional y sensación de 
desprotección institucional.



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

 Demanda de información estructurada para pacientes y familiares

 ALFABETIZACIÓN

 -Contenidos claros y accesibles
 -Educación dirigida también a cuidadores
 -Derivación sistemática a asociaciones
 -Formación en Parkinson en atención primaria



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

 Demanda de información estructurada para pacientes y familiares



Por ejemplo, si no tienes facilidad con internet pues 
para pedir la discapacidad en la Comunidad de Madrid 
es un infierno, algo que es imposible. Y a partir de ahí, 

te ponen una losa, te deprimes más y lo dejas todo

Llegado el momento, que en algún momento llegará, sería fundamental tener cuidadores especializados en 

Parkinson. A la hora de, por ejemplo, sufrir un atragantamiento, tener a alguien que lo solucione rápidamente. 

Porque yo a lo mejor me pongo nerviosa si surge la situación y no sé cómo reaccionar o si lo que estoy haciendo 

es lo más adecuado (cuidador)

Hace falta mucha información a los familiares, o sea, que los familiares sepan a 

lo que se pueden enfrentar en el futuro. Porque puedes estar siempre muy bien, 

pero de repente puedes estar muy mal. Estar un poco preparados para los 

cuidados, que sepas de qué va la enfermedad (…) que hay gente que le avanza 

mucho, que hay gente que va más lenta, pero que no deja de ser una 

enfermedad neurodegenerativa y es una enfermedad muy puñetera

Conseguir subvenciones para adaptaciones en casa, 

una cama 3.000€ pues en fin…., todas las inversiones 

que hay son particulares

Mayor formación en Parkinson a médicos de cabecera 

y neurólogos generalistas

Apoyo burocrático, es una locura, tarda mucho todo: 

conseguir dependencia, cualquier ayuda… Más 

facilidades, solo pedir cita es una locura y es muy 

complicado



Conclusiones finales
Recomendaciones para la práctica clínica.



Recomendaciones para la práctica clínica

• Formación específica de neurólogos en habilidades comunicativas.

• Favorecer abordaje en calidad de vida, más allá de lo farmacológico.

• Validar las preocupaciones de los pacientes y explorar alternativas de 

manejo de los síntomas.

• Derivación temprana a psicología

• Papel de enfermería especializada en la educación sanitaria

• Reforzar la formación en E. Parkinson a médicos de atención primaria

Reforzar la 
comunicación 

clínica y la 
empatía

Potenciar un 
abordaje 

multidisciplinar



Recomendaciones para la práctica clínica

• Consulta

•  Explicaciones claras y progresivas desde el diagnóstico.

• Facilitar materiales formativos en fluctuaciones (papel/digital).

• Domicilio:

• Orientar a los pacientes hacia fuentes de información fiables (internet, 

asociaciones, grupos estudio, etc.)

• Impulsar sesiones formativas grupales que favorezcan el intercambio de 

experiencias entre pacientes (presenciales/online).

Mejorar la 
formación 
sobre las 

fluctuaciones



Recursos disponibles



Material informativo (pacientes)



Material informativo (pacientes)



Asociación de Pacientes:


	Diapositiva 1
	Diapositiva 2
	Diapositiva 3
	Diapositiva 4: Índice de contenidos
	Diapositiva 5: Descripción del proyecto
	Diapositiva 6: Objetivo:
	Diapositiva 7: Diseño de estudio cualitativo:
	Diapositiva 8: Grupos Nominales:
	Diapositiva 9
	Diapositiva 11: Limitaciones de nuestro estudio:
	Diapositiva 12: Focus Group
	Diapositiva 13: Perfil de los participantes:
	Diapositiva 14: Bloques temáticos y dinámica de la sesión:
	Diapositiva 15: Resultados cualitativos
	Diapositiva 16
	Diapositiva 18
	Diapositiva 19
	Diapositiva 20: La educación sobre fluctuaciones no es solo un acto informativo, sino un proceso de acompañamiento del paciente que ayuda a un mejor control clínico.
	Diapositiva 21
	Diapositiva 22
	Diapositiva 23
	Diapositiva 24
	Diapositiva 25
	Diapositiva 26
	Diapositiva 27
	Diapositiva 28
	Diapositiva 29
	Diapositiva 30
	Diapositiva 31: Déficit en la empatía del neurólogo, los pacientes reclaman explícitamente formación en habilidades comunicativas del neurólogo y abordaje más humanizado.
	Diapositiva 32
	Diapositiva 33
	Diapositiva 34
	Diapositiva 35
	Diapositiva 36
	Diapositiva 37
	Diapositiva 38
	Diapositiva 39: Las asociaciones, punto central de información y confianza: 
	Diapositiva 40: Esto refleja un paciente navegante del conocimiento, con aprendizaje distribuido fuera del sistema sanitario y con dudas sobre la veracidad de la información.
	Diapositiva 41
	Diapositiva 42
	Diapositiva 43
	Diapositiva 44
	Diapositiva 45
	Diapositiva 46
	Diapositiva 47
	Diapositiva 48
	Diapositiva 49: Conclusiones finales
	Diapositiva 50: Recomendaciones para la práctica clínica
	Diapositiva 51: Recomendaciones para la práctica clínica
	Diapositiva 52: Recursos disponibles
	Diapositiva 53
	Diapositiva 54
	Diapositiva 55: Asociación de Pacientes:

