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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 Autonoma 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 consider6 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 como 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 electronico: 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 Espafna, 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/).

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’. Segin el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad’ se prevé
que las enfermedades crénicas continten 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
farmacoldgico 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-
cién 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 proposito de abordar este enfoque reduccionista
de la practica, el presente estudio se ha focalizado en el
fendmeno de «convivir con la EP», consistente en la percep-
cion que tiene el paciente y su familiar cuidador de su expe-
riencia diaria con la enfermedad, que depende de su facili-
dad para desarrollar procesos psicosociales que promueven
un sentimiento de normalidad en la nueva situacion, entre
los que destaca la adaptacién a la enfermedad®'". Gra-
cias 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', utilizar determi-
nadas 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 calidad de vida. No obs-
tante, 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 afrontamiento que faci-
liten la adaptacion a la enfermedad en los pacientes con
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