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PALABRAS CLAVE Resumen

Habilidades de Introduccion: La adaptacion psicosocial influye en la calidad de vida del paciente con enfer-
afrontamiento; medad de Parkinson (EP) y de su familiar/cuidador. Sin embargo, desde la practica clinica
Adaptacion generalmente no se aborda.

psicosocial; Objetivo: Evaluar habilidades de afrontamiento, adaptacion psicosocial y calidad de vida, en
Calidad de vida; tiempo basal, en pacientes con EP y familiares/cuidadores de un cuasiexperimento.
Cuidadores; Método: Estudio cuasiexperimental realizado en centros de Atencion Primaria que evalla el
Enfermedad de impacto de una intervencion psicoeducativa en comparacion con una intervencion Unicamente
Parkinson informativa. La muestra esta constituida por 80 pacientes con EP y 80 familiares/cuidadores,

distribuidos en un grupo control y un grupo experimental. En la recogida de datos se emplea la
escala de adaptacion psicosocial PAIS-SR, la escala de afrontamiento Brief COPE y las escalas
de calidad de vida PDQ-39 y SQLC. En el analisis de datos sociodemograficos y t de Student se
utiliza SPSS 23.0.

Resultados: Los pacientes y familiares/cuidadores del grupo control y el grupo experimental
presentaron una afectacion leve de su calidad de vida y algunas dificultades en su adaptacion
psicosocial. Ambos grupos utilizaban las habilidades de afrontamiento con una frecuencia baja-
media. La aceptacion fue la habilidad de afrontamiento mas utilizada tanto por los pacientes
como por sus familiares/cuidadores. No se identificaron diferencias estadisticamente significa-
tivas entre el grupo control y el experimental.

Conclusiones: En los pacientes con EP y en sus familiares/cuidadores se observa un impacto
a nivel de la calidad de vida y la adaptacion a la enfermedad, que podria ser abordado con
intervenciones psicoeducativas centradas en desarrollar su capacidad de afrontamiento.
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Psychoeducational intervention for people with Parkinson’s disease
and family/carers: Preliminary results at baseline time

Abstract

Introduction: Psychosocial adjustment affects the quality of life of patients with Parkinson’s
disease (PD) and his/her family/carers. However, this is not usually addressed in clinical prac-
tice.

Objective: To evaluate coping skills, psychosocial adjustment and quality of life of patients
with PD and their family/carers from a quasiexperiment at baseline time.

Method: Quasi-experimental study carried out in Primary Care centres to evaluate the impact
of a psychoeducational intervention in contrast with an informative intervention. The sample
comprised 80 patients with PD and 80 family carers, divided into a control group and an expe-
rimental group. The psychosocial adjustment scale PAIS-SR, the coping scale Brief COPE and
the quality of life scales PDQ-39 and SQLC were used in the data collection. The analysis of
sociodemographic data and Student’s t tests was performed using SPSS 23.0.

Results: The patients and family/carers from the control group and the experimental group
noticed a mild impairment in their quality of life and some difficulties in their psychosocial
adjustment to illness. Both groups used coping skills with a medium-low frequency. Accep-
tance was the most used coping skill by patients and family/carers. No statistically significant
differences were found between the control group and the experimental group.

Conclusions: We observed that the quality of life and psychosocial adjustment to their ill-
ness was impacted in patients with PD and their family/carers, which could be addressed with
psychoeducational interventions focused on developing their coping skills.

© 2018 Sociedad Espaiiola de Enfermeria Neuroldgica. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All

rights reserved.

Introduccion

La enfermedad de Parkinson (EP) es la segunda afeccion neu-
rodegenerativa mas frecuente, con una prevalencia de un
1% en la poblacion mayor de 60 afos de paises desarrolla-
dos y 10 millones de personas afectadas a nivel mundial’-2.
En Espana se estima que hay alrededor de 160.000 personas
diagnosticadas de EP, y que el coste anual derivado de esta
enfermedad asciende a 1.700€ por persona®.

La EP puede provocar numerosos sintomas motores y no
motores que afectan a la calidad de vida de la persona®.
A medida que la enfermedad progresa, la persona encuen-
tra mas dificultades para realizar sus actividades, lo que
favorece importantes cambios en su vida social’. En muchas
ocasiones, estos cambios son percibidos por la persona como
pérdidas impuestas por la EP, que hacen muy complejo el
afrontamiento de la enfermedad®.

Varias investigaciones sefialan que la adaptacion psi-
cosocial a la enfermedad es un factor que influye
significativamente en la calidad de vida de la persona con
EP7-®, y que el afrontamiento puede predecir la adaptacion
psicosocial a la EP®. Por ello se hace necesario que el sis-
tema sanitario, ademas de abordar los sintomas de la EP,
adopte estrategias para promover la adaptacion psicosocial
a la enfermedad y el afrontamiento en los pacientes con EP.
Estas estrategias deben responder también a las necesidades
de los familiares cuidadores de personas con EP, dado que,
en la mayoria de los casos, su implicacion en el cuidado del
paciente afecta a su bienestar y calidad de vida®'°.

Actualmente, en la EP, las intervenciones no farmacolo-
gicas que se han desarrollado para mejorar la calidad de
vida no han abordado y evaluado la adaptacion psicosocial
y el afrontamiento, y tampoco han adoptado un enfoque de
diada de pacientes con EP y familiares cuidadores®’. Para
dar respuesta a esta situacion de la practica clinica, en el
programa de investigacion ReNACE se disefd una interven-
cion psicoeducativa multidisciplinar centrada en mejorar
las habilidades de afrontamiento y la adaptacion psicoso-
cial en pacientes con EP y en sus familiares/cuidadores. La
efectividad de esta intervencion se valorara a través de un
cuasiexperimento con grupo control (GC) y grupo experi-
mental (GE).

El objetivo del presente estudio es evaluar las habilidades
de afrontamiento, la adaptacion psicosocial y la calidad de
vida, en tiempo basal, en los participantes del GE y del GC
del estudio.

Métodos
Disefio

Estudio cuasiexperimental'' con GC y repeticion de medicio-
nes en tiempo basal -T0-, postintervencion -T1- y 6 meses
postintervencion -T2-. El GE recibira una intervencion psi-
coeducativa y el GC recibira la informacion de la atencion
habitual. Con este diseno se pretende determinar el impacto
a corto y a largo plazo que puede tener, en la calidad de
vida de los pacientes con EP y de sus familiares/cuidadores,
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una intervencion psicoeducativa en comparacion con una
intervencion Unicamente informativa.

Intervenciéon experimental y grupo control

La intervencion'' que recibe el GE consiste en un programa
psicoeducativo de 9 semanas para facilitar la adaptacion
psicosocial a la EP. Cada semana se organiza una sesion pre-
sencial de 90 min con 15-20 pacientes y otra sesion paralela,
con 15-20 familiares/cuidadores. El enfoque de grupo se
utiliza para facilitar el intercambio de opiniones entre per-
sonas que viven una situacion similar. El equipo que imparte
las sesiones esta constituido por enfermeras, médicos, psi-
cologos y trabajadores sociales. Los temas que se trabajan
son los sintomas y el tratamiento de la EP; habitos de vida
saludables; el valor intrinseco de la persona; los recursos dis-
ponibles en la comunidad para personas con discapacidad;
la adaptacién psicosocial a la enfermedad y las habilidades
de afrontamiento; los beneficios de la empatia, la paciencia
y la autoestima positiva; técnicas para relajarse en situacion
de estrés; la importancia de vivir el presente, participar en
actividades de tiempo libre y las virtudes de la risa. En cada
sesion el profesional introduce un temay pregunta a los par-
ticipantes sobre este, con la finalidad de que reflexionen
sobre su situacion y compartan su experiencia.

Los participantes del GC reciben la informacion de la
atencion habitual agrupada en 5 sesiones. En estas, se
informa sobre los sintomas de la EP y el tratamiento, la
importancia de los habitos de vida saludables y los recur-
sos existentes para las personas con discapacidad. Para que
el GC sea comparable al GE, las sesiones son de 90 min,
con 15-20 personas, una sesion por semana, con pacientes y
familiares/cuidadores en salas distintas.

Ambito de estudio

En este estudio, que se inici6 en marzo del 2015, han parti-
cipado 6 centros de Atencion Primaria del Servicio Navarro
de Salud-Osasunbidea. De esta forma, este proyecto se rea-
liza en el ambito de la comunidad, puesto que es en este
contexto donde esta poblacion necesita contar con habili-
dades de afrontamiento que les ayuden a convivir con la EP.
La seleccion del ambito de la comunidad y de los centros de
Atencion Primaria coincide con las lineas de actuacion defi-
nidas por la Estrategia de Cronicidad del Sistema Nacional
de Salud'?, que subrayan la Atencién Primaria como refe-
rente para lograr una atencion de calidad en la poblacion
con procesos crénicos. Para evitar la contaminacion entre
los participantes del GC y del GE, la aleatorizacion de los
participantes se realiz6 en funcion de su centro de Atencion
Primaria. Lanzando una moneda al aire (cara-control; cruz-
experimental), la intervencion experimental fue asignada a
3 centros de Atencién Primaria y el GC a otros 3 centros'.

Participantes

Los participantes de este estudio son personas diagnostica-
das de EP, que reciben atencion ambulatoria en los centros
de salud seleccionados, mayores de 18 anos, en cualquier
estadio de la enfermedad, que residen en Navarra y con

capacidad cognitiva conservada, determinada por su médico
responsable.

También participan en este estudio los familia-
res/cuidadores de personas con EP, mayores de 18 anos,
residentes en Navarra, que conviven con el paciente o
colaboran activamente en su cuidado.

La seleccion de pacientes y familiares/cuidadores es indi-
vidual, es decir, no hay obligatoriedad de que participen la
pareja de paciente y familiar/cuidador, dada la importancia
de incluir a pacientes sin familiar habitual y a familia-
res/cuidadores de pacientes que no pueden participar en
el estudio por su deterioro cognitivo.

En este estudio se ha utilizado un muestreo de casos con-
secutivos en los centros participantes. El calculo del tamano
muestral se realiz6 con el programa STATA para detectar una
diferencia media-grande (10 puntos) en la calidad de vida de
los participantes tras recibir la intervencion''. Teniendo en
cuenta un nivel de confianza del 95%, un poder estadistico
del 80% y una prevision de pérdidas de un maximo del 25%,
se precisan un total de 104 pacientes y 106 cuidadores''.

Variables

En este cuasiexperimento las variables son: calidad de
vida (variable dependiente); habilidades de afrontamiento;
adaptacion psicosocial a la enfermedad; caracteristicas
sociodemograficas; y el estadio de la EP, que se medira solo
en los pacientes con la clasificacion de Hoehn y Yahr'3,

Recogida de datos

Los instrumentos que se han utilizado en la recogida de datos
con los participantes del GC y GE son:

- Escala de Adaptacién Psicosocial a la Enfermedad (PAIS-
SR)'™. Se ha aplicado en los pacientes con EP y en los
familiares/cuidadores. Es una escala con 46 items que
valora los efectos que la enfermedad puede tener en
las relaciones familiares y sociales, y en la capacidad
para desempefar las tareas del trabajo/hogar. Cada item
se valora con una escala tipo Likert de 4 opciones de
respuesta que se puntlia de 0 a 3 puntos. La maxima pun-
tuacion total, que se obtiene sumando todos los items,
es de 138 puntos. No obstante, una puntuacion mayor de
62 puntos indica que la persona tiene dificultades en la
adaptacion a la enfermedad.

- Escala Brief COPE'™'®, Esta escala se ha recogido en
los pacientes con EP y en sus familiares/cuidadores.
Esta constituida por 24 items que se clasifican en
12 estilos de afrontamiento: autodistraccion, afronta-
miento activo, negacion, uso de sustancias toxicas, uso
de apoyo emocional, desvinculacion de comportamiento,
descarga, positividad, planificacion, humor, aceptacion,
religion. En cada item se pregunta con qué frecuencia
suele utilizar cada habilidad de afrontamiento, siendo
1 nunca y 4 con mucha frecuencia. Cada estilo de afron-
tamiento esta constituido por 2 items, por lo que la
puntuacion mas alta es 8 y la minima es 2. La inter-
pretacion de esta escala permite sefalar qué estilos de
afrontamiento son los mas utilizados por la persona.
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Tabla 1

Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Grupo control

Grupo experimental

Pacientes (n=40)

Cuidadores (n=40)

Pacientes (n=40)

Cuidadores (n=40)

Edad en anos, media (DE) 73,2 (7,3) 61,1 (14,6) 74,8 (9,0) 65,1 (12,4)
Género, n (%)

Hombre 26 (65) 6 (15) 24 (60) 5 (12,5)

Mujer 14 (35) 34 (85) 16 (40) 35 (87,5)
Estudios basicos, n (%) 29 (72,5) 16 (40) 28 (70) 26 (65)
Formacion profesional, n (%) 1(2,5) 7 (17,5) 3(7,5) 4 (10)
Estudios universitarios, n (%) 10 (25) 17 (42,5) 9 (22,5) 10 (25)
Estado civil, n (%)

Soltero 7 (17,5) 6 (15) 1(2,5) 5 (12,5)

Casado/pareja 26 (65) 30 (75) 30 (75) 35 (87,5)

Viudo/divorciado 7 (17,5) 4 (10) 9 (22,5) 0
Hoehn 'y Yahr, n (%)

Estadio | 22 (55) 16 (40) -

Estadio Il 6 (15) 10 (25) -

Estadio IlI 8 (20) 9 (22,5) -

Estadio IV 4 (10) 5 (12,5) -

- Escala de calidad de vida PDQ-39"7-'8, Esta escala se
ha utilizado en los pacientes con EP. Esta formada por
39 items que miden como la EP afecta a la calidad de vida
del paciente. Cada item puede calificarse mediante una
escala tipo Likert de 5 puntos. El resultado varia desde
0, que es la mejor puntuacion, cuando no hay ningln
problema, hasta 100, que es la peor puntuacion, cuando
existe una gran afectacion en la calidad de vida de la
persona.

- Escala calidad de vida SQLC'®2°. Esta escala se ha reco-
gido en los familiares/cuidadores. Es una escala de
16 items que miden el impacto que la enfermedad puede
generar en la calidad de vida de los cuidadores. El resul-
tado de esta escala clasifica el nivel de impacto sobre la
calidad de vida de los cuidadores en 4 grados': ninguno
si esta entre 41-149 puntos; suave entre 100-140 puntos;
moderado entre 86-99 puntos, y severo si es menos de
85 puntos.

La recogida de datos se realizd en el centro de salud del
participante. Si el participante solicitaba ayuda, el profe-
sional responsable de organizar la recogida de datos, leia la
pregunta y las respuestas en voz alta, y sefalaba la opcion
elegida por el participante. Si el paciente/familiar no acudia
a la cita fijada, se le informaba por teléfono que el cuestio-
nario le llegaria por correo postal a su domicilio para que lo
realizase y lo enviase en el sobre franqueado incluido en la
carta en menos de una semana. En caso de tener alguna duda
con el cuestionario, el participante podia llamar al teléfono
indicado en la carta.

Analisis de datos

Se han realizado analisis descriptivos y de frecuencias
de los datos sociodemograficos y la t de Student para

muestras independientes con el programa SPSS 23.0. El nivel
de significacién se establecié en p <0,05.

Consideraciones éticas

Este estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica de
la Universidad de Navarra y por los diferentes centros de
Atencion Primaria participantes. Todas las personas con EP
y familiares/cuidadores han participado de forma voluntaria
en este estudio, tras ser informadas de sus caracteristicas y
firmar un consentimiento informado. Todos los datos de los
participantes han sido tratados de forma confidencial.

Resultados

El estudio se ha realizado con todos los participantes que
cumplieron los criterios de inclusion y respondieron el cues-
tionario (80 pacientes y 80 familiares/cuidadores). Los datos
sociodemograficos de los participantes, distribuidos en GC y
GE, pueden consultarse en la tabla 1. En lineas generales se
observa que los pacientes son principalmente hombres, con
estudios basicos y en estadios iniciales de la EP. En cambio,
los familiares/cuidadores son mayoritariamente mujeres,
con estudios basicos o universitarios.

Los resultados de los participantes en calidad de vida,
adaptacion psicosocial y habilidades de afrontamiento se
presentan en la tabla 2. No obstante, a continuacion se sin-
tetizan los principales hallazgos. Se ha identificado que los
pacientes y los familiares/cuidadores tienen, por término
medio, una afectacion leve de su calidad de vida, tanto en
el GC como en el GE.

En relacion con la adaptacion psicosocial, se ha detec-
tado que los pacientes y familiares/cuidadores del GC y GE
perciben leves dificultades en su adaptacion psicosocial a la
enfermedad.
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Tabla 2 Resultados de la medicion a tiempo basal en los pacientes con enfermedad de Parkinson y los familiares cuidadores

Pacientes con EP

Familiares cuidadores

Grupo N Media  DE t de Student (p) Media  DE t de Student (p)
Calidad de vida, PDQ-39 Control 40 241 13,1 0,827 (0,411) -
Experimental 40 21,6 14,0 - -
Calidad de vida, SQLC Control 40 - - 104,3 25,3 —1,449 (0,151)
Experimental 40 - - 112,3 24,0
Adaptacion, PAIS-SR Control 40 35,3 18,9 —0,401 (0,689) 25,8 13,4 —1,207 (0,231)
Experimental 40 37,0 20,0 29,9 16,4
Afrontamiento, Brief COPE Control 40 47,7 9,9 0,252 (0,802) 45,5 12,2 0,157 (0,876)
Experimental 40 47,2 9,5 45,1 10,5
Tabla 3 Resultados en la escala de afrontamiento Brief COPE en la medicion basal
Grupo Pacientes Cuidadores
Media (DE) t de Student (p) Media (DE) t de Student (p)
Autodistraccion Control (n=40) 4,2 (1,7) 1,184 (0,240) 3,4 (1,7) —0,542 (0,590)
Experimental (n=40) 3,7 (1,7) 3,6 (1,7)
Afrontamiento activo Control (n=40) 4,4 (1,7) —0,948 (0,346) 5,2 (2,0) 0,404 (0,688)
Experimental (n =40) 4,8 (1,8) 5,0 (1,9)
Negacion Control (n=40) 2,9 (1,2) —0,264 (0,793) 2,5 (1,1) 0,427 (0,670)
Experimental (n=40) 3,0 (1,3) 2,4 (0,9)
Uso de sustancias Control (n=40) 2,1 (0,2) 1,433 (0,156) 2,0 (0,2) —1,284 (0,203)
toxicas Experimental (n=40) 2,0 (0,0) 2,3 (1,3)
Uso de apoyo Control (n=40) 5,5 (2,0) —0,112 (0,911) 4,0 (2,1) —0,583 (0,562)
emocional Experimental (n =40) 5,5 (2,0) 4,3 (2,2)
Desvinculacion de Control (n=40) 2,8 (1,4) -0,177(0,860) 2,5 (1,1) —0,557 (0,579)
comportamiento Experimental (n=40) 2,8 (1,2) 2,6 (1,5)
Descarga Control (n=40) 3,6 (1,8) 0,256 (0,798) 3,6 (1,4) 1,173 (0,244)
Experimental (n=40) 3,5 (1,7) 3,2 (1,5)
Positividad Control (n=40) 4,4 (1,9) 0,062 (0,950) 4,6 (1,7) 0,385 (0,702)
Experimental (n=40) 4,4 (1,7) 4,4 (1,8)
Planificacion Control (n=40) 4,0 (1,8) —1,663 (0,100) 5,0 (1,8) 1,323 (0,190)
Experimental (n=40) 4,6 (1,7) 4.4 (2,0)
Humor Control (n=40) 3,3 (2,0) 0,996 (0,322) 3,1 (1,7) 2,273 (0,026)
Experimental (n=40) 2,9 (1,5) 2,4 (1,1)
Aceptacion Control (n=40) 6,2 (1,7) 1,268 (0,209) 6,1 (1,8) —0,356 (0,723)
Experimental (n =40) 5,7 (2,0) 6,3 (1,8)
Religion Control (n=40) 4,5 (2,4) 0,391 (0,697) 4,8 (2,4) —0,057 (0,955)
Experimental (n=40) 4,3 (2,1) 4.8 (2,3)

En la escala de afrontamiento Brief COPE'>'¢, los pacien-
tes y los familiares/cuidadores del GC y del GE alcanzaron
puntuaciones medias cercanas a los 50 puntos. Considerando
que la maxima puntuacion total de la escala es 96, y que esta
indica que la persona utiliza con mucha frecuencia las habi-
lidades de afrontamiento evaluadas, cabe sefalar que los
participantes desarrollan las habilidades de afrontamiento
con una frecuencia baja-media. Al analizar los estilos de
afrontamiento por separado (ver tabla 3), los resultados
muestran que la habilidad de afrontamiento mas utilizada
por los pacientes del GC y del GE es la aceptacion, seguida
del uso del apoyo emocional. En los familiares/cuidadores
de ambos grupos, la aceptacion es también la habilidad de
afrontamiento mas utilizada. Sin embargo, en segundo lugar

utilizan el afrontamiento activo. La habilidad de afronta-
miento menos utilizada es el uso de sustancias toxicas, tanto
en los pacientes como en los familiares/cuidadores del GC
y del GE.

Cabe destacar que no se han identificado diferencias
estadisticamente significativas entre el GC y el GE en calidad
de vida, adaptacion psicosocial y habilidades de afron-
tamiento (ver tabla 2), lo que permitird evaluar mejor
posteriormente el efecto de la intervencion.

Discusion

En este estudio, las personas con EP presentaban una afec-
tacion leve de su calidad de vida. Este hallazgo podria estar
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asociado a que alrededor del 50% de los pacientes estaba
en el estadio 1 de Hoehn y Yahr'3, dado que investigaciones
anteriores sefalan que la calidad de vida tiende a dismi-
nuir conforme aumenta la severidad de la enfermedad y los
sintomas motores y no motores*.

Asimismo, en este estudio se observd que los familia-
res/cuidadores también tenian una afectacion leve de su
calidad de vida. Es importante subrayar este resultado, dado
que la atencion a los familiares/cuidadores de personas con
EP no es siempre adecuada. Sin embargo, su implicacion en
el apoyo y cuidado de la persona con EP puede producir
cambios importantes en sus roles y, como en este estu-
dio, una afectacion de su calidad de vida®'°. Por tanto, es
necesario que se implementen intervenciones de promocion
de la salud y prevencion de lesiones/enfermedad para los
familiares/cuidadores, que respondan a sus necesidades no
cubiertas y ayuden a disminuir su estrés® 0,

En concreto, un area que podria trabajarse tanto con los
familiares/cuidadores como con los pacientes es su capaci-
dad de afrontamiento. De acuerdo con los resultados de este
estudio, los pacientes con EP y sus familiares/cuidadores
desarrollaban habilidades de afrontamiento con una fre-
cuencia baja-media y percibian algunas dificultades en la
adaptacion a la enfermedad. También se ha identificado que
los pacientes con EP y sus familiares/cuidadores utilizaban
distintos tipos de estrategias de afrontamiento. De acuerdo
con la clasificacién de Lazarus y Folkman?', los participantes
desarrollaban estrategias de afrontamiento focalizadas en
el problema (buscan directamente resolver el problema que
causa el malestar) y estrategias de afrontamiento centradas
en la emocion (se dirigen a regular la respuesta emocional
ante el problema), lo cual es consistente con investigaciones
anteriores?> 23,

Otro resultado detectado es que los pacientes con EP
tenian una ligera tendencia a desarrollar mas habilidades de
afrontamiento de regulacion emocional, como es la acepta-
cion o el uso del apoyo emocional, que estan asociadas a
un afrontamiento menos constructivo que el de las estrate-
gias focalizadas en el problema?>?®. Esta menor utilizacidn
de estrategias de afrontamiento activas por parte de los
pacientes con EP ha sido evidenciada anteriormente, siendo
inferior a la observada en pacientes con otras enfermedades
crénicas*. Segun investigaciones previas?>?’, el afronta-
miento activo esta relacionado con una mejor calidad de
vida que el estilo de afrontamiento pasivo o evitativo, como
puede ser la negacion, utilizada algunas veces por los parti-
cipantes del estudio.

Por ello, es importante que en los pacientes con EP se
valore de forma regular la aplicacion de los planes de cuida-
dos para los diagnésticos de Afrontamiento ineficaz [00069] y
Disposicion para mejorar el afrontamiento [00158]. Es decir,
el cuidado de enfermeria debe abordar no solo el cansancio
o el estrenimiento que aparecen con el diagnédstico de la
EP*, sino también la experiencia de la persona, los cam-
bios psicosociales que se dan en su vida y sus respuestas de
afrontamiento?®?’. Es importante que los profesionales de
enfermeria faciliten que los pacientes con EP y sus familia-
res/cuidadores sean conscientes de que su forma de afrontar
la enfermedad es un componente esencial en su recupera-
cion y tratamiento, dado que puede influir en su calidad de
vida.

El cuidado de enfermeria sobre la capacidad de afron-
tamiento de la persona debe ser continuado, dado que
las habilidades de afrontamiento son esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes, que la persona
realiza para superar los desafios que encuentra’'. La EP,
por su caracter neurodegenerativo y por las fluctuaciones
imprevisibles de los sintomas, demanda un mayor esfuerzo
de adaptacion a los pacientes y a sus familiares/cuidadores,
lo que implica que el afrontamiento debe ser un aspecto
especialmente importante en su atencion sociosanitaria. El
cuidado individualizado para abordar la capacidad de afron-
tamiento del paciente con EP y su familiar/cuidador es
imprescindible. Esto se debe a que en la EP no hay un estilo
de afrontamiento definitivamente mas efectivo que otros??.
Por el contrario, lo mas importante es que la persona posea
la capacidad de alternar sus estrategias de afrontamiento
para identificar aquella que le permita adaptarse mejor a
cada situacién teniendo en cuenta sus circunstancias??.

En relacion con las limitaciones de este estudio, cabe
sefalar que el caracter voluntario de los participantes
impide la generalizacion de los resultados, puesto que existe
la posibilidad de que algunos pacientes no hayan accedido a
participar en el estudio por encontrarse en fase de no acep-
tacién de la enfermedad?. Asimismo, es preciso obtener un
mayor tamano muestral para poder evaluar posteriormente
el efecto de la intervencion psicoeducativa. Otra limitacion
es la baja severidad de la enfermedad que presenta el grupo
de estudio, por lo que seria recomendable evaluar la inter-
vencion en pacientes con una afectacion mas grave de la
EP. Por ultimo, esta investigacion deberia llevarse a cabo
en otras poblaciones, dado que los resultados pueden estar
influidos por el contexto de los participantes.

En conclusion, tanto en los pacientes con EP como en sus
familiares/cuidadores se ha observado un impacto a nivel
de calidad de vida y adaptacion a la enfermedad. Por ello,
es importante que los profesionales de la salud de Aten-
cion Primaria cuenten con recursos que faciliten el registro
y desarrollo de intervenciones psicoeducativas centradas en
reforzar la capacidad de afrontamiento de esta poblacion.
Ello permitiria ofrecer a las personas con EP y a sus familia-
res/cuidadores una atencion integral de mayor calidad.
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