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PALABRAS CLAVE Resumen

Afrontamiento; Objetivo: Explorar los principales aspectos psicosociales que influyen en el afrontamiento de
Enfermedades la enfermedad de los pacientes con enfermedad de Parkinson (EP) y sus familiares cuidadores.
cronicas; Disefio: Estudio cualitativo exploratorio que constituye la segunda fase de un proyecto de
Cuidadores metodologia combinada.

familiares; Emplazamiento: Estudio multicéntrico realizado en la Comunidad Auténoma de Navarra en 2014
Modelo de Atencion con la colaboracion de Atencion Primaria del Servicio Navarro de Salud-Osasunbidea, la Clinica
a Cronicos; Universidad de Navarra y la Asociacion Navarra de Parkinson.

Metodologia Participantes: Un total de 21 participantes: 9 personas con EP, 7 familiares cuidadores y
combinada; 5 profesionales sociosanitarios.

Grupos focales

Método: Los participantes fueron seleccionados mediante muestreo opinatico. Se realizaron
grupos focales hasta que se considero adecuada la saturacion de los datos. Las transcripciones
fueron analizadas por 2 investigadores a través de un analisis de contenido.

Resultados: Se identificaron 3 aspectos que influian en cdmo pacientes y familiares afrontaban
la EP: funcionalidad de la atencion sanitaria; entorno familiar, y aceptacion de la enfermedad.
Considerando estos resultados, se proponen estrategias que podrian promover estos aspectos
desde atencion primaria, para asi mejorar la adaptacion a esta enfermedad en pacientes y en
sus familiares cuidadores.

* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: M.C.Portillo-Vega@soton.ac.uk (M.C. Portillo).
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Conclusiones: La atencion sociosanitaria de las personas con EP deberia adoptar un enfoque
integral que aborde el control de los sintomas del paciente y que responda también a los aspec-
tos psicosociales que influyen en el afrontamiento de la enfermedad, tanto en los pacientes
como en sus familiares cuidadores.

© 2016 Elsevier Espafa, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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Psychosocial strategies to strengthen the coping with Parkinson’s disease:
Perspectives from patients, family carers and healthcare professionals

Abstract

Objective: To explore the main psychosocial aspects which have influence on the coping with
the disease in patients with Parkinson’s disease (PD) and their family carers.

Design: An exploratory qualitative study which constitutes the second phase of a mixed-
methods project.

Setting: Multicenter study carried out in Navarre in 2014 in collaboration with Primary Care of
Navarre Service of Health-Osasunbidea, Clinica Universidad de Navarra and Navarre Association
of Parkinson’s patients.

Participants: A total of 21 participants: 9 people with PD, 7 family carers and 5 healthcare
professionals.

Method: Participants were selected through purposive sampling. Focus groups were conducted
until a suitable saturation data was achieved. Transcriptions were analysed by 2 researchers
through a content analysis.

Results: Three aspects that affected how patients and family carers coped with PD were iden-
tified: features of the clinical practice; family environment, and disease’s acceptance. Taking
account of these findings, some strategies which could foster these aspects from primary health-
care are suggested in order to improve the adjustment to the disease in patients and family
carers.

Conclusions: The healthcare in people with PD should have an integral approach that tackle
the symptoms control in patients and also deal with psychosocial aspects that influence on the
coping with the disease, in patients and family carers.

© 2016 Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introduccion

En Espana se estima que actualmente alrededor de 15 millo-
nes de personas padecen algin proceso cronico y que su
cuidado representa el 70% del gasto sanitario’. Segun el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad? se prevé
que las enfermedades cronicas continlien siendo una epi-
demia global como consecuencia, entre otras causas, del
envejecimiento de la poblacion. Dentro de esta problema-
tica destaca la enfermedad de Parkinson (EP), que es la
segunda dolencia mas frecuente en las personas mayores
de 65 afos®, y que supone a nivel europeo un coste anual
de alrededor de 13.900 millones de euros®. La variabilidad
de los sintomas y su dificil control a través del tratamiento
farmacolégico y quirtrgico hacen que los pacientes experi-
menten una importante inestabilidad en su capacidad para
realizar las actividades de la vida diaria®, y que requieran
la ayuda de su familiar mas proximo®. No obstante, la aten-
cion sociosanitaria esta focalizada mayoritariamente en el
control de los sintomas del paciente, ofreciendo una aten-
cion muy limitada a los cambios y restricciones sociales
que aparecen tanto en la vida del paciente como en la del
familiar cuidador principal, y que pueden afectar de forma

sustancial el bienestar emocional y la calidad de vida de
ambos’8.

Con el propdsito de abordar este enfoque reduccio-
nista de la practica, el presente estudio se ha focalizado
en el fenomeno de «convivir con la EP», consistente en
la percepcion que tiene el paciente y su familiar cui-
dador de su experiencia diaria con la enfermedad, que
depende de su facilidad para desarrollar procesos psicoso-
ciales que promueven un sentimiento de normalidad en la
nueva situacion, entre los que destaca la adaptacion a la
enfermedad®~"". Gracias a la adaptacion, las personas logran
reducir el impacto causado por los cambios que les impone
la enfermedad crénica'’~"3, por ejemplo, a nivel de roles
sociales>®. De acuerdo con una investigacion reciente’, uti-
lizar determinadas habilidades de afrontamiento, como vivir
el presente o enfrentarse a los problemas con energia'®,
puede ayudar al paciente y al familiar a realizar con éxito
su adaptacion psicosocial y, con ello, a mejorar su cali-
dad de vida. No obstante, muchos pacientes y familiares no
consiguen mantener estas actitudes y comportamientos de
afrontamiento para adaptarse a la EP°. Por tanto, para poder
impulsar desde atencion primaria habilidades de afronta-
miento que faciliten la adaptacion a la enfermedad en los
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pacientes con EP y en sus familiares cuidadores es nece-
sario responder a la siguiente pregunta de investigacion:
;qué aspectos psicosociales influyen en el afrontamiento de
la enfermedad en los pacientes con EP y en sus familiares
cuidadores, y de qué modo lo hacen? Para dar respuesta a
este interrogante, se plante6 este estudio con el objetivo de
explorar los aspectos psicosociales que influyen en el afron-
tamiento de la enfermedad de los pacientes con EP y sus
familiares.

Este estudio se enmarca dentro del programa de investi-
gacion ReNACE, cuyas siglas significan «Recuperacion, Nor-
malizacion, Aceptacion y Convivencia con la Enfermedad», y
en el que se integran estudios centrados en fomentar la con-
vivencia con la enfermedad croénica en pacientes y familiares
(publicaciones previas del programa ReNACE®~'"13).

Participantes y métodos
Disefno del estudio

Se trata de un estudio de metodologia combinada con un
disefio explicativo secuencial'® de 2 fases: una primera fase
con metodologia cuantitativa publicada anteriormente', y
una segunda fase con metodologia cualitativa, que se aborda
en este articulo. Gracias al enfoque teorico de la metodo-
logia combinada (pragmatismo)'® ha sido posible realizar un

estudio con finalidades de desarrollo y expansion'®, que ha
permitido identificar el afrontamiento como un predictor
estadisticamente significativo de la adaptacion psicosocial
en la fase cuantitativa', y posteriormente, en la fase cuali-
tativa, explorar los aspectos psicosociales que influyen en el
afrontamiento. Asimismo, la combinacion de los resultados
de ambas fases ha favorecido el planteamiento de propues-
tas que podrian promover las habilidades de afrontamiento
en los pacientes con EP y en sus familiares cuidadores. Este
estudio se ha llevado a cabo bajo el marco del Modelo de
Atencion a Croénicos'.

La fase cualitativa, presentada en este articulo, corres-
ponde a un estudio exploratorio cualitativo para profundizar
en el concepto de afrontamiento en el area especifica de la
convivencia con la EP, que parte de la concepcién de afronta-
miento propuesta por Lazarus y Folkman'® como un conjunto
de esfuerzos que una persona realiza para manejar los estre-
sores internos y externos que agotan sus recursos.

Contexto, muestra y participantes

El estudio se realizdé en Navarra en 2014 con la colabora-
cion del Servicio Navarro de Salud-Osasunbidea, la Clinica
Universidad de Navarra y la Asociacion Navarra de Parkin-
son (ANAPAR). La poblacion estaba constituida por personas
con EP que recibian Unicamente atencion ambulatoria, resi-

Tabla 1 Caracteristicas sociodemograficas de los participantes por grupo focal
Grupo focal Grupo focal Grupo focal
pacientes (n=9) familiares (n=7) profesionales (n=5)
Edad (anhos) 71,0 (7,3) 62,1 (14,1) 46,2 (8,0)
Género (masculino) 6 3 1
Nivel de estudios
Estudios basicos 2 2 0
Estudios secundarios 3 3 0
Formacion profesional 2 0 0
Estudios universitarios 2 2 5
Ocupacion
Trabajo a tiempo completo 0 3 5
Trabajo a tiempo parcial 0 1 0
Jubilado 8 2 0
Ama de casa 1 1 0
Hoehn'y Yahr 1,5 (1,0) -
Afos con diagndstico EP 6,1 (2,8)
Relacién con la persona afectada
Esposo/a 3
Hijo/a 4
Profesion actual
Enfermera - 2
Médico - 2
Trabajador social - 1
Nivel de atencién sanitaria
Atencion primaria - 3
Atencion especializada - 2
Experiencia profesional (anos) - 23,2 (8,4)
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dentes en Navarra y miembros de ANAPAR, junto con sus
familiares cuidadores, asi como por profesionales sociosani-
tarios implicados en la atencion de pacientes con EP en el
ambito de atencion primaria y la comunidad (tabla 1).

La seleccion de los participantes se realizd a través
de un muestreo opinatico de maxima variedad (purposive
sampling)' con la finalidad de incluir a informantes que
pudiesen aportar sus vivencias sobre el afrontamiento de
la EP, y también a sujetos que contasen con experiencia
clinica en la EP. Por ello, se seleccionaron pacientes con
EP, familiares y profesionales sociosanitarios relacionados
con la atencion de los anteriores. En los 3 casos, el acceso
fue realizado por un trabajador del centro para proteger
la privacidad de los posibles participantes. Se determiné la
inclusion de algunos participantes que se conociesen por su
vinculacion con el mismo centro para favorecer el dialogo.

El acceso a los pacientes y familiares se realizd a través
de la ANAPAR, puesto que desde esta se ofrece atencion a
los afectados de EP en Navarra, mientras que el acceso a los
profesionales fue realizado a través de un centro de salud
de Pamplona del Servicio Navarro de Salud-Osasunbidea y
una consulta de atencion especializada de la Clinica Uni-
versidad de Navarra, a la que acuden pacientes de diversas
zonas geograficas de Navarra. Gracias a esta estrategia se
eligieron profesionales de diferentes niveles asistenciales y
disciplinas, con la finalidad de obtener un enfoque multidis-
ciplinar, esencial en la atencion de enfermedades cronicas?.
Todas las personas que fueron invitadas a participar acepta-
ron, excepto 2 (un familiar y un paciente), que preferian no
exponer su opinion frente a otras personas.

Finalmente, la muestra de este estudio fueron 21 sujetos:
9 personas con EP, 7 familiares cuidadores y 5 profesionales
sociosanitarios. En la tabla 1 se presentan las principales
caracteristicas sociodemograficas de los participantes.

Técnicas de recogida de informacién

Se selecciond el grupo focal como método de recogida de
datos porque facilitaba la obtencion de una vision de con-
junto gracias a la interaccién entre los participantes'%°,
Para asegurar el rigor se utilizo grabacion de voz, y
cada grupo focal fue realizado por 2 investigadores: un
observador y un moderador?. La interaccién entre los inves-
tigadores y los participantes se limité al desarrollo del propio
grupo focal, y siempre con el propodsito de maximizar el dia-
logo entre los participantes sin influir en su opinién?. En
la tabla 2 se presenta la estructura de cada grupo focal y
las preguntas en torno a las que gir6 el didlogo de los par-
ticipantes. La adecuacion de las preguntas se trabajo con
expertos en la metodologia del grupo focal y en la atencion
de pacientes con EP. Los grupos focales se llevaron a cabo
en mayo del 2014 en el centro de procedencia de los partici-
pantes, con una duracion de 60-80 min cada uno. Los grupos
focales se planificaron agrupando al mismo colectivo de par-
ticipantes para promover la expresion y el intercambio de
ideas.

Analisis

Se llevo a cabo un analisis de contenido' porque implica
una descripcion de los contenidos visibles y una interpreta-

Tabla 2 Estructuray preguntas tematicas del grupo focal

Bloque I. Introduccion
1. Bienvenida a los participantes y agradecimiento por su
participacion
2. Presentacion del moderador y del observador
3. Descripcién del objetivo del estudio y del tema
del grupo focal
4. Explicacion de la dindmica de funcionamiento
del grupo focal:
Confidencialidad por parte de todos los participantes
en la reunion
Grabacion de voz
Respeto del turno de palabra
Interés por escuchar a todos los participantes
Dialogo centrado en el tema para que la reunion se
ajuste a su objetivo y al tiempo
5. Aperitivo para crear un clima distendido antes
de iniciar el didlogo sobre el tema
6. Autopresentacion de los participantes

Bloque Il. Desarrollo

7. Apertura del didlogo sobre el tema, en el que se
abordan las siguientes preguntas®:

;Como afrontan actualmente la convivencia con la
enfermedad de Parkinson?

;Qué circunstancias influyen en su capacidad para
afrontar la enfermedad de Parkinson?

;Como podrian mejorar su capacidad para afrontar la
enfermedad de Parkinson?

Bloque lll. Conclusion
8. Cierre del didlogo con resumen de las principales
ideas manifestadas en la reunion
9. Preguntas de validacion:
¢(Este resumen refleja las principales ideas tratadas en
la reunion, integrando su opinion?
;Anadirian alguna idea mas a este resumen?

a Con los profesionales, las preguntas se adecuaron a su
circunstancia: ;como afrontan los pacientes y familiares la con-
vivencia con la EP?, ;qué circunstancias influyen en la capacidad
de los pacientes y familiares para afrontar la EP?, ;como podrian
los pacientes y familiares mejorar su capacidad para afrontar la
EP?

cién del significado de los contenidos subyacentes. El analisis
comenzo tras realizar el primer grupo focal para que los
resultados enriquecieran la recogida de datos y para identi-
ficar la saturacion de los estos'®. Para aumentar la calidad
de los resultados, el analisis fue realizado de forma indepen-
diente por los 2 investigadores que participaron en los grupos
focales?'. El analisis consistio en: i) lectura repetida de las
transcripciones textuales; ii) configuracion de los codigos
o unidades de significado basicas; iii) construccion de las
categorias a través de la organizacion y combinacion de los
codigos, y iv) tras realizar por separado el analisis, los inves-
tigadores compararon los resultados y acordaron los codigos
y categorias finales. Los investigadores decidieron que se
habia alcanzado la saturacion de los datos' en el tercer
grupo focal, dado que se identificd que se repetian los mis-

http://dx.doi.org/10.1016/j.aprim.2016.06.001
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mos aspectos psicosociales y que los datos de ese tercer
grupo focal no aportaban diferencias a esa descripcion.

Consideraciones éticas

Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la Inves-
tigacion de la Universidad de Navarra, y siguio los principios
de la Ley 14/2007 de Investigacion Biomédica. Todos los par-
ticipantes confirmaron su voluntad de participacion en un
consentimiento informado.

Disefo del estudio:
Estudio exploratorio cualitativo

u Muestreo opinatico

Técnica de recogida de informacion:
Grupo focal

Iy

Andlisis de datos:
Andlisis de contenido

/\/

Codificacion

inicial b Definicion de
Refinamiento|| Comparacion del codigos y
% de cddigos y anag/g;sl Org‘z//ozszdo categorias
categorias investigadores finales

Desarrollo de
categorias

/Q\/

Esquema general del estudio:

Resultados

Los resultados del estudio se han elaborado a través de
la identificacion de los puntos comunes descritos por los
3 grupos de participantes. Por ello, los hallazgos recogen
temas en los que coincidian los pacientes, familiares y pro-
fesionales que participaron en el estudio, respecto a los
aspectos psicosociales que influyen en el afrontamiento de la
enfermedad en pacientes y familiares. En otras palabras, se
exploraron los aspectos psicosociales que afectaban al modo
de afrontar la enfermedad de los pacientes desde su propia
vision, pero también desde la perspectiva externa de los
familiares y los profesionales. Este mismo enfoque se utilizd
para explorar los aspectos psicosociales que afectaban el
afrontamiento de la enfermedad de los familiares. Es decir,
se exploro su propia vision, asi como la percepcion externa
de los pacientes y los profesionales. Este enfoque se utilizd
para fomentar una vision pluralista del tema explorado, en
la que tienen cabida diferentes formas de ver, escuchar y
comprender el mundo, tal como propone el paradigma de la
metodologia combinada'.

El analisis revelo 3 categorias que informaban de distintos
aspectos psicosociales que influian en el afrontamiento de
la EP de pacientes y familiares (fig. 1).

Funcionalidad de la Entorno familiar

atencion sanitaria
* Retrasos en la atencién sanitaria
« Falta de apoyo profesional

* Apoyo emocional e instrumental
« Fomento de la dependencia

]

Aceptacion de la
enfermedad

* Valores espirituales
* Personalidad

Figura 1  Aspectos psicosociales que influyen en el afron-
tamiento de la enfermedad de Parkinson en pacientes y
familiares.

Funcionalidad de la atencion sanitaria

Los dialogos establecidos en los distintos grupos focales
reflejaron que la calidad de la atencion sociosanitaria era
clave en la adaptacion a la EP. Sin embargo, los participantes
mostraron insatisfaccion hacia esta motivada por los retra-
sos en la atencion clinica y la falta de apoyo profesional en
algunos aspectos (tabla 3).

Los participantes evidenciaron su incomprension res-
pecto al excesivo tiempo empleado para el diagndstico de la
EP y los retrasos en la consulta de revision. La demora en el
diagnostico habia generado en pacientes y familiares incer-
tidumbre o enfado, y ademas no favorecia que la persona
pusiese en marcha habilidades de afrontamiento para adap-
tarse a la enfermedad. Por el contrario, esta circunstancia
generaba actitudes erréneas, como vincular los sintomas con
una enfermedad aguda, dificultando posteriormente el pro-
ceso de adaptacion a la EP. Asimismo, segln los pacientes y
familiares, encontraban dificultades para dar respuesta a sus
dudas sobre sintomas y medicacion, dado que en atencion
primaria y en urgencias no obtenian una respuesta satis-
factoria. Esta situacion se agravaba cuando la consulta de
seguimiento de Neurologia se retrasaba, acontecimiento que
se habia producido en muchos de los pacientes que par-
ticiparon en el estudio. Esta circunstancia conducia a los
pacientes y familiares a adoptar comportamientos de riesgo,
como la manipulacion de la medicacion sin conocimiento.

En esta linea, los participantes informaron sobre 2 vacios
importantes que percibian en la atencion clinica. Por un
lado, escasa ayuda a los familiares cuidadores, pese a ser
el principal apoyo de los pacientes, lo que conducia en
algunas ocasiones a que los familiares se despreocuparan
del cuidado de si mismos. Por otro lado, los participantes
expresaron que recibian escasa informacion sobre la enfer-
medad (por ejemplo, medicacion, sintomas) por parte de los
profesionales sociosanitarios (enfermeras, médicos y otros
profesionales sociosanitarios). Ademas, este estudio con-
firma que los pacientes y familiares participantes no habian
recibido ningln tipo de ayuda profesional para facilitar su
proceso de adaptacion a la enfermedad.

http://dx.doi.org/10.1016/j.aprim.2016.06.001
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Tabla 3 Fragmentos de transcripcion de la categoria Funcionalidad de la atencién sanitaria

Codigo Transcripcion textual

Retrasos en la atencion clinica Familiar: «mi madre estuvo casi un afio y medio quejandose de un monton de sintomas y la
de cabecera le decia. .. no... los afos... y resulta que luego te diagnostican que puede ser
eso, después de un ano y medio. .. jte da una rabia!» F2 (mujer, 50 afnos, hija de una
persona con EP)

Paciente: «por lo que veo todos estamos padeciendo el mismo problema. En la consulta te
dice para el otono y jes el otofio del aio siguiente!» P4 (vardn, 70 afos)

Profesional: «no sé, yo a veces diria que necesitan mas informacion y mucho antes. ..
porque no es lo mismo asociar que lo que te esta pasando es que estas baja de animo

y estar asi un ano hasta el diagnostico, que saber que tienes parkinson, eso me parece
devastador» PROF1 (mujer, 53 anos, trabajadora social)

Falta de apoyo profesional Familiar: «muchas veces tienes que coger medicacion y quitarle y ponerle. .. lo tienes que
asumir tu, el cuidador» F7 (varén, 49 anos, hijo de una persona con EP)
Profesional: «es que a los familiares cuidadores se les exige mucho. .. yo creo que tiene
que haber mas recursos, porque ademas las cuidadoras se sienten bastantes poco
apoyadas» PROF1 (mujer, 53 anos, trabajadora social)
Profesional: «todos los cuidadores estan todos focalizados en la persona a la que cuidan, se
olvidan de cuidarse ellos, se olvidan de al final de salir ellos a respirar, de hacer
vacaciones» PROF2 (mujer, 37 anos, enfermera)
Paciente: «hay demasiado hueco entre los enfermos y los cuidadores, con respecto a los
neurologos, enfermeras y otros profesionales. Aqui (en la Asociacion de pacientes)
recibimos de vez en cuando informacion de que ha sido desechado tal medicamento, de
que ha salido tal esto, pero es una reflexion muy generalizada. Nos haria falta una cosa
mas. .. mas relacion con ese nivel. .. que yo creo que también los cuidadores echan en falta
esa informacion, sobre todo cuando es un propio familiar» P6 (varon, 73 afos)

Tabla 4 Fragmentos de transcripcion de la categoria Entorno familiar

Codigo Transcripcion textual
Apoyo familiar emocional Paciente: «yo en cuanto a mi sefiora, no tengo mas que dar gracias a Dios porque trata
e instrumental siempre de estar mas alegre que yo. Y trata de estar. .. oye eso no es nada, hombre que

otros estan peor. En fin, esas palabras que dices son rutinarias, pero que se agradecen

al mismo tiempo porque dices, pues si, tienes razon» P4 (varon, 70 afios)

Familiar 5: «lo importante es que el enfermo esté junto a una persona que le dé seguridad.
Eso es clave. Que se sienta segura, que no estorbe» (varon, 71 anos, esposo de una persona
afectada de EP)

Familiar 1: «si, yo creo que los enfermos al final descansan en la persona que les cuida»
(mujer, 41 anos, esposa de una persona afectada con EP)

Familiar 2: «si, si» (mujer, 50 afos, hija de una persona con EP)

Familiar 7: «si, es que los enfermos se apoyan en ellos, claro» (varon, 49 aios, hijo de una
persona con EP)

Familiar: <hay que ayudarle a vestirle, a hacer ejercicios, entonces salimos a pasear,
mmm, estar pendiente (pausa) y ahora al zumo le ponemos un poquito de azlcar» F1
(mujer, 41 anos, esposa de una persona afectada con EP)

Fomento de la dependencia Paciente: «a mi me cuida mi marido, fisicamente dependo de él, no sé si dependo, me
hace depender. No me deja hacer nada en la cocina, entonces tengo una dependencia
fisica y psicologica de él. Me ayuda, pero al mismo tiempo tengo mucho miedo que le pase
algo a él y quedarme sola, porque me encuentro mas desvalida» P5 (mujer, 64 anos)
Paciente: «yo pienso que es muy dificil entender a un enfermo de parkinson. Porque somos
tan variables. Igual un dia estas bien y sales corriendo, y al dia siguiente vas con los pies
arrastrados» P3 (vardn, 70 anos)

Profesional: «con el tiempo la dinamica de cuidados del cuidador al enfermo es mayor, y se
genera una dependencia entre la persona que esta afectada y el cuidador que no es
saludable para ninguno de los dos» PROF5 (mujer, 50 anos, enfermera)
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Entorno familiar

En los 3 grupos focales se evidencid que los familiares facili-
taban que los pacientes afrontaran mejor la enfermedad. De
acuerdo con los participantes, esto se debe a que los fami-
liares proporcionan, a través de su apoyo emocional, mucha
seguridad y motivacion a los pacientes. Los participantes
coincidian en que este apoyo emocional era tan relevante
como la ayuda instrumental que algunos familiares pres-
taban a los pacientes en la realizacion de sus actividades
basicas (tabla 4).

Sin embargo, también se identificaron ciertos compor-
tamientos y situaciones que fomentaban la dependencia
del paciente respecto al cuidador. Algunos familiares acen-
tuaban las dificultades de los pacientes para realizar las
actividades diarias, impidiéndoles su participacion en estas
y generandoles un sentimiento de dependencia. Por el con-
trario, la variabilidad en la sintomatologia de la EP favorecia
que algunos familiares tuviesen unas expectativas dema-
siado altas sobre las capacidades de los pacientes para
continuar con sus actividades basicas, lo que desencade-
naba en los pacientes un sentimiento de incomprension,
y acentuaba la percepcion de sus dificultades. Estos com-
portamientos de algunos familiares mermaban la capacidad
del paciente para poner en marcha habilidades de afronta-
miento y adaptarse mejor a su enfermedad.

Tabla 5

Aceptacion de la enfermedad

Los motivos que promovian la aceptacion de la EP en los
pacientes generaron un importante debate en los 3 grupos
focales (tabla 5). La mayoria de los participantes estaban
de acuerdo en que aceptar la enfermedad era un paso
clave para lograr una mejor adaptacion a esta. Sin embargo,
existian diferentes opiniones sobre cémo estimular esta
aceptacion. Algunos participantes opinaban que las creen-
cias religiosas constituian un apoyo decisivo para desarrollar
este proceso. En concreto, varios pacientes manifestaron
que sus creencias religiosas les ayudaban en su adaptacion
porque daban sentido a su enfermedad. Sin embargo, otros
participantes opinaban que la aceptacion de la enfermedad
era facilitada por una personalidad optimista y positiva.

Discusion

El analisis reveld que la funcionalidad de la atencion sani-
taria, el entorno familiar y la aceptacion de la enfermedad
influian en la forma en que pacientes y familiares afronta-
ban la EP. Por ello, a continuacion se proponen estrategias
para abordar estos 3 aspectos desde la practica clinica, e
incentivar el desarrollo de habilidades de afrontamiento en
pacientes y familiares.

La existencia de limitaciones en la atencion clinica de las
personas con EP ha sido descrita anteriormente en diferen-

Fragmentos de transcripcion de la categoria Aceptacion de la enfermedad

Codigo Transcripcion textual

Paciente: «personalmente no lo aceptaba. Ahora si lo acepto como si El (se refiere a Dios) me lo
pidiera que lo tengo que sufrir. Lo principal es que lo acepto como una imposicion de Dios que me
pone a prueba» P6 (varon, 73 afos)

Paciente: «porque aceptar logicamente la enfermedad y mas esta enfermedad, yo creo que
aceptarla por voluntad propia, si no es por voluntad del Sefor que la aceptas y dices lo has
querido asi: bendita sea TG voluntad. Pero yo, como persona, no la aceptaria nunca» P4 (vardn,
70 anos)

Paciente: «lo que me tranquiliza totalmente es saber que Dios, que es mi padre y que me ama,
me lo ha mandado, jah, El sabra por qué!» P1 (varén, 85 afios)

Familiar: «ahora, también os voy a decir una cosa, él tiene una fe en Dios y sobre todo en su
Virgen, que eso le calma todo lo que tiene que calmarle» F4 (mujer, 74 anos, esposa de una
persona afectada)

Valores espirituales

Paciente: «soy creyente y bastante, pero yo no recurro a valores espirituales bajo ningin
concepto. Mas aun, los rechazo. Yo creo que el proceso de mi enfermedad no es un designio

de Dios, ni una puesta a prueba ni nada» P8 (varon, 73 afos)

Paciente: «yo soy agnostico. .. para mi no esta la fuerza espiritual, sino el de alguna forma, lo
que a mi me hace llevar los temas adelante es un poco el pensar, el razonar las cosas» P7 (varon,
79 anos)

Profesional: «hay gente que ya de base tiene un caracter o un temperamento, no sé muy bien
como expresarlo. . ., que de alguna manera todo lo que le va aconteciendo en la vida, saca lo
mejor de eso que le ha pasado, ;no?, y sin embargo hay gente que es al revés» PROF1 (mujer,

53 anos, trabajadora social)

Profesional 2: «yo las diferencias que veo es que hay gente que tienen una personalidad base que
da igual que les digas a, b, c, que siguen a lo suyo, sobrecargados. .. y hay gente si consigues
cambiarle el chip. .. es gente luego superagradecida» (mujer, 37 anos, enfermera)

Profesional 3: «depende ;de qué crees?, ;de la motivacion?» (varon, 38 anos, médico)
Profesional 2: «y de como sean, yo creo, ellos como persona» (mujer, 37 afos, enfermera)

Personalidad

Como citar este articulo: Navarta-Sanchez MV, et al. Estrategias psicosociales para fortalecer el afrontamiento de la
enfermedad de Parkinson: perspectiva de pacientes, familiares y profesionales sociosanitarios. Aten Primaria. 2016.
http://dx.doi.org/10.1016/j.aprim.2016.06.001



dx.doi.org/10.1016/j.aprim.2016.06.001

Documento desc_ﬁigfgaéile http://www.elsevier.es el 07-12-2016

APRIM-1338; No. of Pages 10

8

M.V. Navarta-Sanchez et al.

tes trabajos??~*4, entre ellos uno del IMSERSO?2. La mayoria
de estos problemas tienen su origen en una organizacion
inadecuada de los recursos sanitarios, enfocada en el tra-
tamiento de las enfermedades agudas’. Por lo tanto, para
responder a esta problematica es necesario que se adopten
medidas que transformen el sistema sociosanitario espafiol
e integren la gestion de la cronicidad en el ambito de la EP.
El Modelo de Atencién a Crénicos' se ha convertido en un
referente internacional para mejorar la atencion que reci-
ben las personas con procesos cronicos y sus familiares'’-2>.
De acuerdo con este modelo, se propone la introduccion
de guias de prdctica clinica que coordinen los diferentes
niveles asistenciales, y contribuyan a un diagnostico, tra-
tamiento y atencion continuada mas eficaces en la EP. En
particular, para abordar el retraso en el diagnostico es nece-
sario que los médicos de atencion primaria dispongan de
un documento de consenso que recoja los avances en este
tema. Segln expertos de la Sociedad Espanola de Neurolo-
gia, actualmente se conoce un mayor nimero de indicadores
que pueden corroborar el diagnéstico de la EP?¢, por lo que
se prevé que la evaluacion de estos indicadores favorezca
un diagndstico mas agil. Por otra parte, la atencion que
reciben las personas con EP esta centrada mayoritariamente
en el control de los sintomas a través de medicacion?. Sin
embargo, este estudio expone que no se ofrecen pautas sufi-
cientes para la convivencia con la EP, y que el apoyo a los
familiares cuidadores es insuficiente. Por ello, siguiendo el
Modelo de Crénicos', la asistencia sociosanitaria de la EP
deberia incluir programas de autocuidado que capaciten de
forma continuada a los pacientes y a sus familiares con el
conocimiento y las habilidades necesarias para manejar la
enfermedad y su nueva situacion. El enfoque de los progra-
mas de autocuidado, basado en un mayor protagonismo del
paciente, esta desarrollandose en otros procesos cronicos?’ .
Sin embargo, en el contexto espanol estos programas no se
han hecho extensos a los pacientes con EP ni a sus familia-
res, pese a que ambos grupos han expresado que les gustaria
recibir mas indicaciones para el manejo de la EP?2. Por lo
tanto, es prioritaria la implantacion en atencion primaria
de programas de autocuidado dirigidos a personas con EP y
a sus familiares. En concordancia con la evidencia?*?8, se
propone que estos programas sean desarrollados por equi-
pos multidisciplinares que puedan abordar la afectacion a
diferentes niveles que experimentan pacientes y familia-
res, incrementando su calidad de vida?®?2. No obstante, los
resultados del presente estudio plantean que estos progra-
mas de autocuidado tienen que englobar no solo ejercicios
de rehabilitacion fisica y sesiones de formacion sobre sinto-
mas o medicacion, sino también estrategias que respondan a
las cuestiones psicosociales que los pacientes se plantean en
la adaptacion a la enfermedad. Los hallazgos de este estudio
confirman que una de las principales cuestiones psicosocia-
les que deben resolver los pacientes es la aceptacion de su
EP. Al igual que en otras enfermedades cronicas'®, los resul-
tados aqui mostrados indican que aceptar la enfermedad es
beneficioso para los pacientes con EP, porque promueve una
mejor adaptacion a la enfermedad. Sin embargo, la litera-
tura indica que aceptar la EP no es un proceso facil porque
conlleva la aceptacion de las limitaciones derivadas de la
enfermedad, su caracter cronico y la necesidad de recibir
ayuda®'°. Por ello, se hace necesario valorar la acepta-
cion de la enfermedad e identificar los motivos espirituales

o de personalidad que pueden estimular el progreso de la
misma. Por Gltimo, en concordancia con otros estudios?®3,
los hallazgos de esta investigacion demuestran que el apoyo
proporcionado por los familiares es un pilar basico para el
afrontamiento de la enfermedad de los pacientes, pero que
no siempre es positivo. Por consiguiente, tal como indica
el Modelo de Crénicos'’, la valoracién del apoyo familiar
del paciente y de las necesidades de los familiares cuida-
dores deberia constituir un componente desarrollado por
Enfermeria dentro del programa de autocuidado de la EP.
Esta intervencion deberia promover la continuacion de las
dinamicas familiares positivas, y también corregir y eliminar
aquellas que influyan negativamente al paciente o familiar.

Lo conocido sobre el tema

e Las enfermedades cronicas, como la enfermedad de
Parkinson, representan un grave problema socioeco-
nomico a nivel mundial.

e Apoyar el afrontamiento de la enfermedad de Par-
kinson podria facilitar a pacientes y familiares
cuidadores su convivencia diaria con esta enferme-
dad. Sin embargo, este aspecto no es considerado
actualmente en el sistema sociosanitario.

Qué aporta este estudio

e La capacidad de pacientes y familiares cuidado-
res para afrontar la enfermedad de Parkinson esta
influida por la funcionalidad de la atencidn sanitaria,
el entorno familiar y la aceptacion de la enfermedad.

e Se proponen medidas que permiten abordar estos 3
aspectos citados que influyen en el afrontamiento de
la enfermedad de Parkinson y que, a su vez, favore-
cen la integracion del Modelo de Atencion a Cronicos
en la atencion clinica de la EP.

e Lainclusion en atencion primaria de medidas no far-
macoldgicas en las que se aborde como el paciente
con enfermedad de Parkinson y el familiar cuidador
estan afrontando la enfermedad y la nueva situa-
cion permitira ofrecer a esta poblacion una atencion
integral mas adecuada a sus necesidades.

Conclusiones, utilidad y limitaciones

Se prevé que los resultados de este estudio no representen
en su totalidad las opiniones de pacientes con EP, familiares
y profesionales de otras culturas. Por ello, es necesario que
se realicen investigaciones en otras comunidades de Espana
y en Europa. En este estudio, la participacion de pacientes,
familiares y profesionales sociosanitarios ha permitido obte-
ner una vision pluralista del tema explorado’®. Sin embargo,
es necesario continuar investigando otros posibles aspectos
psicosociales que puedan afectar el afrontamiento de la EP
(por ejemplo, género, nivel de estudios, ocupacion laboral)
y que en este proyecto no hayan sido identificados debido

http://dx.doi.org/10.1016/j.aprim.2016.06.001
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a las caracteristicas sociodemograficas de los participantes.
Por otra parte, hay que sefalar que la composicion de los
grupos focales mediante personas conocidas y no conoci-
das fue una metodologia efectiva para abordar el objetivo
planteado, dado que gener6 un ambiente distendido y una
gran interaccion. Por Gltimo, es importante resaltar que el
equipo investigador se posiciona a favor de facilitar el afron-
tamiento y la adaptacion psicosocial de los pacientes con
EP y de sus familiares debido a que en su experiencia cli-
nica ha detectado esta necesidad. Para evitar esta u otras
influencias y aumentar el rigor y la calidad de los resultados
se siguieron los criterios de veracidad propuestos por Guba
y Lincoln?' de credibilidad, transferibilidad, auditabilidad y
confirmabilidad.

Para concluir, destacamos que la atencion sociosanitaria
de los pacientes con EP requiere la incorporacion de medidas
no farmacologicas que respondan a los aspectos psicosocia-
les que influyen en el afrontamiento de la enfermedad de
pacientes con EP y familiares cuidadores, puesto que son
aspectos que actualmente no se estan considerando y que
podrian trabajarse desde atencion primaria. Este enfoque
permitira ofrecer una atencion integral mas adecuada a las
demandas de las personas con enfermedades croénicas y de
sus familias, y ello podria repercutir en un incremento de la
calidad de vida de esta poblacion.
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