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Resumen

La Enfermedad de Parkinson es un trastorno que afecta al Sistema Nervioso Central de forma crdnica y progresiva, per-
tenece al grupo de los llamados Trastornos del Movimiento. Se habla de Enfermedad de Parkinson de Inicio Temprano o
Parkinson precoz, cuando la enfermedad aparece en personas menores de 50 afos. El objetivo principal de este estudio
es determinar el efecto de una intervencion educativa combinada enfermera sobre la calidad de vida de personas con En-
fermedad de Parkinson de Inicio Temprano. Para ello, se disefia un estudio cuasi-experimental pre-post con un solo grupo,
focalizandose en pacientes diagnosticados con Enfermedad de Parkinson de Inicio Temprano con edades comprendidas
entre 21-50 afos. La intervencion, consistird en la realizacion de dieciséis sesiones en las que se incorporan diferentes
actividades: educacidn sanitaria, musicoterapia, actividad fisica y Taichi. Se llevara a cabo en la consulta de la Unidad de
Trastornos de Movimiento del Hospital Universitario de La Princesa. Las variables a estudio seran: calidad de vida, actividad
fisica, ansiedad y depresion, apoyo social y percepcion de la funcion familiar. Serén recogidas a través de cuestionarios
especificos al inicio y finalizacidn de la intervencion.
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Abstract

Parkinson's disease is a disorder that affects the central nervous system in a chronic and progressive manner and be-
longs to the group of so-called movement disorders. We speak of Early Onset Parkinson's Disease or Early Parkinson's
Disease, when the disease appears in people younger than 50 years old. The main objective of this study is to determine
the effect of a combined nurse educational intervention on the quality of life of people with Early Onset Parkinson's Disea-
se. For this purpose, a quasi-experimental pre-post study is designed with a single group, focusing on patients diagnosed
with Early Onset Parkinson's Disease aged 21-50 years. The intervention will consist of sixteen sessions in which different
activities will be incorporated: health education, music therapy, physical activity and tai chi. It will be carried out at the
Movement Disorders Unit of the Hospital Universitario de La Princesa. The variables to be studied will be: quality of life,
physical activity, anxiety and depression, social support and perception of family function. They will be collected through
specific questionnaires at the beginning and end of the intervention.

Keywords

Early Onset Parkinson's Disease; Health Education; Complementary Therapies; Quality of life; Nursing.



Investiﬁacién

Monica Pascual Botran

ANTECEDENTES

La Enfermedad de Parkinson pertenece al grupo
de los llamados trastornos del movimiento y es la se-
gunda enfermedad neurodegenerativa mas frecuente
después de la enfermedad de Alzheimer (1). Aunque
el nombre es muy conocido, en realidad, se trata de
una enfermedad desconocida y estigmatizada (2). La
EP en nuestro pais, tiene una incidencia y prevalen-
cia similar al resto de Europa (3). Afecta a mas de
160.000 personas, y se estima que aproximadamen-
te puede haber 30.000 personas sin diagnosticar (1).
Segun los datos procedentes de la Sociedad Espafiola
de Neurologia (SEN) existen alrededor de un 28% de
personas sin diagnosticar, y alrededor de un 25% que
han sido diagnosticadas presentan otra enfermedad
(3,4). Se habla de Enfermedad de Parkinson de Inicio
Temprano (EPIT) o Parkinson precoz, cuando la enfer-
medad aparece en personas menores de 50 afios. Al-
gunos autores sefialan, el limite de edad para el inicio
de esta enfermedad en personas menores de 40 afos.
Actualmente, organizaciones como la Michael J. Fox
Foundation o la Parkinson Foundation hablan de EPIT
cuando la enfermedad aparece en personas menores
de 50 afos. En casos muy excepcionales, la enferme-
dad puede aparecer en personas jovenes menores de
21 afios y se habla de Parkinson Juvenil (5).

La EPIT es una enfermedad poco conocida, lo que
repercute en la persona que lo padece por diversos
motivos. Por un lado, la imagen que construye la so-
ciedad sobre la misma, distorsionada y estereotipa-
da, genera un fuerte impacto en la persona afectada
(6), dado que no se identifica este padecimiento con
la juventud, lo que se traduce en una situacién de
incomprensién social importante (7). Por otro lado,
la complejidad de los sintomas que puede ocasionar
la enfermedad, supone una barrera para los pacien-
tes y sus familiares, lo que aumenta el estigma y
las dificultades de la vida diaria (6). Todo ello hace
mas dificil afrontar y aceptar la enfermedad. Esta
falta de comprension puede causar sentimientos de
inseguridad, verglienza, temor, falta de autoestima,
incluso aislamiento social (7).

Los profesionales de la salud no son ajenos a este
desconocimiento, dado que la prevalencia de esta
enfermedad en Atencidn Primaria es baja si se com-
para con otro tipo de enfermedades que se atienden
en estas consultas, de ahi que los profesionales de
este nivel asistencial tengan escasa experiencia y
formacién sobre la misma, lo que repercute en el
diagnostico precoz y en el infradiagnostico (7).

Desde su diagnostico, la EPIT conlleva un fuerte
impacto emocional tanto para la persona que la pa-
dece, dado que debe enfrentarse a un futuro incierto
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y aceptar el diagndstico de una enfermedad que no
tiene cura, como para su nucleo familiar. Por tanto,
supone una modificacidn en las expectativas y pla-
nes de futuro de la persona diagnosticada de EPIT,
ademas de los importantes costes personales y so-
ciales que genera su atencién (1,3-8). Ademas, los
pacientes que padecen esta enfermedad presentan
una calidad de vida deteriorada debido a la aparicion
de sintomas motores y no motores que afectan a
la funcionalidad de la persona, contribuyendo a su
deterioro (9).

El progresivo deterioro fisico y psiquico que va
experimentando el paciente desemboca, en ocasio-
nes, en episodios de depresion; esto es debido a
la sensacion de frustracion y limitacion que experi-
mentan ante la percepcion de pérdida de control del
propio cuerpo. Esto lleva aparejados problemas de
autocuidado frecuentes, dado que la persona nece-
sita emplear mayor tiempo y esfuerzo para realizar
las actividades de la vida cotidiana. Todos estos fac-
tores, provocan en el afectado la pérdida progresiva
de autoestima (10). Mas del 60% de las personas
que padecen Enfermedad de Parkinson, se encuen-
tran en estadios tempranos, de manera que, la edu-
cacion sanitaria puede retrasar el empeoramiento
de los sintomas y mejorar su calidad de vida, a tra-
vés de los autocuidados, por lo que seria convenien-
te fomentar intervenciones de educacion sanitaria
dirigidas al autocuidado. Fomentando estos habitos,
se podria ejercer un mayor control sobre la salud
y el microambiente y ello favoreceria su bienestar
integral y una mayor calidad de vida (9).

Actualmente, la EPIT no tiene un tratamiento
efectivo, por lo que el manejo de la enfermedad
debe ser multidisciplinar desde el momento en el
que se diagnostica y encaminado a controlar los
sintomas y a mantener la independencia de la per-
sona afectada (7,11-12).Entre las opciones de tra-
tamiento se encuentran, por un lado, el tratamiento
farmacoldgico. La levodopa, es el farmaco de elec-
cion en el tratamiento de la EPIT. La administracion
de este farmaco se asocia a fendmenos motores
como discinesias (movimientos anormales involun-
tarios) y fluctuaciones motoras o periodos “on-off”
(alternancia de periodos “on”, durante los cuales
la persona afectada tiene una buena respuesta al
tratamiento antiparkinsoniano, encontrandose en
una situacion de mejor movilidad; y periodos “off”
en los que la persona afectada experimenta un
empeoramiento), por lo que en algunas personas,
principalmente personas jovenes con EPIT, se em-
plean otros medicamentos que ayudan a disminuir
los sintomas para tratar de prolongar al maximo la
introduccion de levodopa (11-15).
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Por otro lado, existen intervenciones no farma-
coldgicas. Entre las opciones terapéuticas no farma-
coldgicas se encuentran las terapias rehabilitadoras
dirigidas a que, de una manera integral, el afectado
pueda afrontar con el mayor éxito posible las dificul-
tades de la vida diaria (1). Algunas de las terapias
que se proponen son la fisioterapia, para mejorar la
calidad de los movimientos, el control postural, la
marcha y la estabilidad, ademas de ayudar a dis-
minuir la rigidez o los temblores (1); la logopedia
para la rehabilitacion y prevencién de los trastornos
de la comunicacién y de las funciones orofaciales y
deglutorias (1); la terapia ocupacional para traba-
jar las actividades basicas e instrumentales de la
vida diaria, lo que ayuda a la persona con EPIT a
ser auténomo en los dmbitos laboral, fisico y social
(1); las terapias psicoldgicas que abordan aspectos
emocionales, cognitivos y conductuales para favore-
cer la aceptacién y adaptacién a su nueva situacién
(1) y otras terapias como el baile, musicoterapia,
masaje corporal y facial, aromaterapia y risoterapia
que son practicas que pueden ser beneficiosas para
las personas que padecen EP (1). El taichi, segun
muestran diferentes estudios, contribuye a mejorar
el equilibrio y el control del cuerpo, de manera que
reduce las caidas en las personas con EP (16).

Un ensayo clinico realizado utilizando terapias
rehabilitadoras en personas con Enfermedad de Par-
kinson, revel6 que el tratamiento rehabilitador mul-
tidisciplinar (fuerza, flexibilidad, resistencia, postu-
ra, marcha, ejercicio aerdbico, lenguaje, deglucién,
cognicion terapia ocupacional) mejora la calidad de
vida de estos pacientes. Aunque en este estudio, la
terapia durd solo un mes y el beneficio se mantuvo
hasta tres meses después de recibirla (17). Por otro
lado, el ejercicio fisico en personas con EPIT, mejo-
ra los sintomas motores, incluyendo la marcha, y
los no motores, entre ellos, el estado de animo, la
cognicion o el suefio. De la experiencia diaria con
estos enfermos, se observa que la realizacion de
estas actividades, contribuye a mejorar su calidad
de vida, pero es necesaria la aplicacion de estudios
sistematicos que prueben, que efectivamente, estas
terapias combinadas funcionan (17).

Ante la ausencia de estudios cientificos sobre
intervenciones combinadas, que ademas tengan
un abordaje enfermero y que puedan mejorar la
calidad de vida de las personas con EPIT, el pro-
posito de esta investigacion, es intentar que el bi-
nomio educacidn sanitaria y terapias complemen-
tarias mejoren la calidad de vida de las personas
que padecen EPIT.
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HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Hipotesis
Una intervencion educativa combinada enfermera
mejorara la calidad de vida de las personas con EPIT.

Objetivos

Principal:

El objetivo principal de este estudio es determi-
nar el efecto de una intervencién educativa combi-
nada enfermera sobre la calidad de vida de perso-
nas con EPIT.

Secundarios:

e Evaluar la efectividad de una intervencion edu-
cativa combinada enfermera sobre la actividad
fisica de las personas con EPIT.

e Determinar la efectividad de una intervencion
educativa combinada enfermera para reducir el
riesgo de aparicion de depresion y ansiedad.

e Analizar la efectividad de una intervencion edu-
cativa combinada enfermera sobre el apoyo so-
cial percibido o funcional.

e Analizar la efectividad de una intervencién edu-
cativa combinada enfermera sobre la percepcion
de la funcién familiar.

METODOLOGIA

Diseno del estudio

Se ha disefiado un estudio cuasi-experimental
pre-post con un solo grupo.

Poblacidon de estudio

Los participantes del estudio, se eligieron toman-
do como criterio de inclusion: pacientes diagnostica-
dos de EPIT con edades comprendidas entre 21-50
afios que acuden a la consulta de la Unidad de Tras-
tornos de Movimiento del Hospital Universitario de
La Princesa y aceptan participar en el estudio.

Los criterios de exclusion fueron: personas que
padezcan otros trastornos del movimiento, personas
con EP avanzada con sintomas motores que no se
controlan con la medicacién, personas con barrera
idiomatica.
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Tamafio muestral y muestreo

Dada la baja prevalencia de la EPIT y su infra-
diagndstico se proyecta reclutar a todos los pacien-
tes de la consulta de la Unidad de Trastornos del
Movimiento del Hospital Universitario de La Princesa
que presenten diagnostico de EPIT, y aquellos nue-
vos diagndsticos que puedan surgir durante el pe-
riodo de estudio, pretendiendo alcanzar un minimo
de treinta pacientes; tamafo que permite realizar
calculos estadisticos mas precisos.

Se llevara a cabo un muestreo no probabilistico
consecutivo o accidental.

Variables e instrumentos de medida

Variables principales

e Calidad de vida: variable cualitativa ordinal.
Para medir esta variable se emplea el Cues-
tionario PDQ-39. Esta herramienta fue creada
por V. Peto et al. en el afio 1995 y validado al
castellano en el afo 1998 por P. Martinez et al.
Es especifico, para valorar la calidad de vida de
los pacientes que padecen EP. Consta de trein-
ta y nueve items agrupados en ocho dominios
(cada uno de los cuales contiene entre tres y
diez items) que corresponden a ocho aspectos
de la EP: movilidad, actividades de la vida dia-
ria, bienestar emocional, estigma, apoyo social,
deterioro cognitivo, comunicacién, malestar cor-
poral. Cada item tiene una puntuacién que oscila
de 0 (nunca) a 4 (siempre o incapaz de hacerlo).
La puntuacién para cada dominio, se obtiene de
la divisién de la suma de las puntuaciones de
los items, por la maxima puntuacién posible. El
rango de puntuacién oscila entre 0 y 100, expre-
sando que a mayor puntuaciéon mayor deterioro
de la calidad de vida (18,19).

Variables secundarias

e Actividad fisica: variable cualitativa ordinal: fi-
sicamente inactivo o sedentario, moderadamen-
te activo, fisicamente activo. El instrumento que
se emplea para medir esta variable es el Cues-
tionario Mundial sobre Actividad Fisica (GPAQ).
Fue desarrollado por la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), con el fin de recoger informa-
cién sobre la participacion en la actividad fisica
y el comportamiento sedentario en tres campos:
actividad en el trabajo, actividad al desplazarse,
actividad en el tiempo libre. Se trata de un instru-
mento fiable y validado internacionalmente (20).
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e Depresion y ansiedad: variable cualitativa di-
cotdmica: si o no. Para medir esta variable se
emplea la Escala de Ansiedad y Depresién de
Goldberg-EADG. En el afio 1993, fue validada
al castellano por Montén, Echevarria y Campos,
para su adaptacién en poblacién espafola. Esta
escala tiene una sensibilidad (83,1%), especifici-
dad (81.8%) y valor predictivo positivo (95.3%)
adecuados (21). Consta de dos subescalas, una
de ansiedad y otra de depresion. Cada una de
ellas, tienen nueve items de respuesta dicoto-
mica (si/no) y se estructuran en cuatro items
iniciales de despistaje, con el fin, de determi-
nar si es o no probable, que exista un trastorno
mental, y un segundo grupo de cinco items que
se formulan si se obtienen respuestas positivas
a las preguntas de despistaje (dos o mas para
ansiedad y mas de uno para depresion) (21,22).
Se da una puntuacién independiente para cada
escala, con un punto para cada respuesta afir-
mativa. Goldberg et al.(1988) han propuesto
como puntos de corte = 4 para la escala de
ansiedad, y = 2 para la de depresién (22).

e Apoyo social: variable dicotomica: apoyo nor-
mal, apoyo bajo. Para medir esta variable se
emplea la Escala Apoyo Social Percibido o Fun-
cional-Cuestionario DUKE-UNK-11. En 1996, fue
adaptada a la poblacién espafiola por Bellén et
al., obteniendo valores de consistencia interna
(alfa de Cronbach para la escala total de 0,90)
y estabilidad temporal (correlaciones test-retest
intraclase de 0,92 para la escala total) aceptables
(23). Evalta cuantitativamente el apoyo social
percibido. Entre sus ventajas, cabe destacar, que
es multidimensional, sencilla y breve. Consta de
once items. Emplea una escala de respuesta tipo
Likert, que oscila de 1 ("mucho menos de lo que
deseo”) a 5 (“tanto como lo deseo”) (23,24). In-
cluye dos dimensiones: apoyo social confidencial
(por el que las personas pueden recibir informa-
cién, consejo o guia o cuentan con personas con
las que pueden compartir sus preocupaciones o
problemas). Apoyo social afectivo (se puede ex-
presar mediante: expresiones de amor, aprecio,
simpatia o pertenencia a algun grupo) (23).

e Funcion familiar. Variable cualitativa ordinal (nor-
mal: 17-20 puntos, disfuncion leve: 16-13 puntos,
disfunciéon severa: menor o igual 9 puntos). Para
medir esta variable, se emplea la Escala de Percep-
cion de la Funcion Familiar-Cuestionario de Apgar.
Inicialmente, la validacion de esta escala, mostrd
un indice de correlacion de 0.80 entre este test y el
Pless-SatterwhiteFamilyFunctionIndex, que fue el
instrumento que se empleaba anteriormente. Mas
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adelante, el Apgar familiar, fue evaluado en varias
investigaciones, mostrando indices de correlacién
que oscilaban entre 0.71y 0.83. La Dra. Liliana
Arias, ha sido quien ha realizado la dltima modi-
ficacion de esta escala, incluyendo a los amigos
(25,26). Consta de cinco preguntas, que pretenden
evidenciar el estado funcional de la persona. Para
cada una de la respuesta, se obtiene una puntua-
cion, que fluctta entre 0 (nunca)-4 (siempre) pun-
tos. Los resultados se pueden interpretar: Normal:
17-20 puntos, Disfuncién leve: 16-13 puntos, Dis-
funcién moderada:12-10 puntos, Disfuncion seve-
ra: menor o igual a 9.

Sociodemogréficas:

e Edad: variable cuantitativa discreta: nimero de
anos.

e Sexo: variable cualitativa dicotomica: hombre o
mujer.

e Nivel de estudios: variable cualitativa ordinal:
sin estudios, estudios primarios, estudios secun-
darios (BUP/COU/FP Grado Medio/Grado Supe-
rior), estudios universitarios.

e Estado civil: variable cualitativa nominal:
soltero/a, casado/a, separado/a, divorciado/a,
viudo/a.

Aspectos Laborales:

e Situacion laboral: cualitativa nominal: en ac-
tivo, desempleado, incapacidad laboral, trabajos
no remunerados, tareas domésticas, estudiante.

Intervencion

La intervencion educativa combinada enfermera
consistird en la realizacion de dieciséis sesiones al-
ternas, dos dias a la semana de una hora de dura-
cion. El lugar elegido para realizar las sesiones es
el Hospital Universitario de La Princesa, en una sala
habilitada y equipada para ello. Las actividades a
desarrollar son las siguientes:

12 Actividad: Educacion Sanitaria

Tiene como finalidad, explicar y ampliar cono-
cimientos relacionados con la enfermedad, au-
mentar y desarrollar habilidades que puedan
mejorar las actividades de la vida diaria (levan-
tarse, vestirse, alimentarse), aspectos relacio-
nados con la adherencia al tratamiento farmaco-
I6gico y pautas de actuacion ante caidas (como
caerse de forma segura y levantarse) (27-32).
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Esta actividad va a ser impartida por un neu-
rélogo y una enfermera especializada en EP, vy,
por tanto, en EPIT. Los pacientes deben acudir
con un miembro de la unidad familiar, preferible-
mente el cuidador principal.

22 Actividad: Musicoterapia

Tiene por objeto, realizar ejercicios de vocaliza-
cién, relajaciéon y movimiento con musica (33).
Los ejercicios de Musicoterapia que se van a rea-
lizar, incluyen: relajacion fisica control de la res-
piracion, actividades vocales, empleando varios
sonidos, destinados a la fonacién y articulacion,
ejercicios de canto para mejorar tono, aqui se
incluyen canciones preferidas del paciente y de
esta forma se fomenta la motivacion y se dis-
fruta mas de la sesion (34).Va a ser impartida
por un musicoterapeuta en colaboracién con una
enfermera especializada en EP.

32 Actividad: Actividad Fisica

Consiste en realizar, junto al fisioterapeuta y
la enfermera especializada en EP, una tabla de
ejercicios, para favorecer el equilibrio, la coor-
dinaciéon de movimientos, mejorar la postura, la
marcha, ejercicios destinados a los movimien-
tos que se realizan en la vida diaria, aprender a
caerse de forma segura y a levantarse (35,36).

42 Actividad: Taichi

El objetivo de esta actividad, es mejorar el equi-
librio y la prevencién de caidas en pacientes con
EPIT. Ademas, realizar Taichi les va a generar
sensacion de bienestar general, asi como dis-
minuir los niveles de depresion y ansiedad (37).
La modalidad de Taichi que se va a realizar en
esta sesion, es la denominada Yang, dado que
emplea movimientos lentos y continuos, que son
faciles de aprender. Durante las sesiones, se va
a trabajar con los ocho primeros movimientos,
que componen esta modalidad, ya que trabaja:
el equilibrio, enderezamiento, estabilidad postu-
ral, mejora la marcha, los cambios de direccidn,
el desbloqueo del freezing o congelacion de la
marcha, apoyo mono y bipodal, incorporando la
respiracion natural, como parte del ejercicio (38).

El equipo investigador que va a llevar a cabo
este proyecto, estd formado por dos enferme-
ras especialistas en EP, y por tanto, en EPIT, y
un médico especialista en Neurologia. Ademas,
para realizar las actividades que forman parte
de las sesiones, se va a contar con un equipo
multidisciplinar, formado por: fisioterapeuta,
instructor de Taichi y musicoterapeuta.
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Recogida de datos

Para seleccionar a los participantes para el es-
tudio, se les citard de manera individual, en la con-
sulta de Neurologia del Hospital Universitario de La
Princesa, y el investigador principal, les explicara en
qué consiste la intervencién, les entregara la hoja
informativa (Anexo I) y, en el caso de que acepten
participar en el estudio, se les entregara el consen-
timiento informado (Anexo II).

A continuacién, se les deriva a la consulta de
Trastornos del Movimiento y la enfermera respon-
sable de la misma (que también forma parte del
equipo investigador), les entregara los siguientes
cuestionarios, al inicio y finalizacién de la interven-
cién, que miden las variables a estudio: cuestionario
PDQ-39 (para medir la calidad de vida de los EP);
cuestionario GPAQ (para medir la actividad fisica);
escala de Goldberg-EADG (para medir la ansiedad y
depresion); escala Apoyo Social Percibido o Funcio-
nal- Cuestionario DUKE-UNK-II; cuestionario Apgar
para medir la percepcién de la funcion familiar.

ANALISIS DE DATOS

Para manejar adecuadamente, los datos, que se re-
cojan del estudio, se va a crear una base de datos, con
el programa EXCEL. El analisis de los datos, se realizara
con el programa estadistico SPSS version 11.0.

Atendiendo a su naturaleza, se realizara un ana-
lisis descriptivo de todas las variables. Las variables
cualitativas, se van a expresar con sus frecuencias
y porcentajes para cada una de sus categorias. Las
variables cuantitativas se expresaran a partir de la
media, junto con su desviacion tipica.

Para evaluar las variables: calidad de vida, acti-
vidad fisica, depresidon y ansiedad, y apoyo social,
se empleara el test de Chi-Cuadrado, dado que, se
pretende analizar el cambio que se produce antes y
después de la intervencion

CONSIDERACIONES ETICAS

Previo a la realizacion de este proyecto, debe
ser aprobado por el Comité Etico de Investigacion
Clinica, para que expresen su conformidad de que
el proyecto pueda llevarse a cabo. Este proyecto,
va a respetar y cumplir la legislacion vigente, en el
ambito de la investigacion biomédica, entre ellas:
Instrumento de Ratificacion del Convenio para la
proteccién de los derechos humanos y la dignidad
del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
Biologia y la Medicina (Convenio relativo a los dere-
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chos humanos y la biomedicina), hecho en Oviedo el
4 de abril de 1997, vy, la Ley 14/2007, de 3 de julio,
de Investigacidon biomédica. Los sujetos participan-
tes en este estudio, deberdn otorgar su consenti-
miento voluntario, expreso y escrito, una vez que
hayan recibido la informacion acerca de la finalidad
y la naturaleza del mismo, dicha informacion debe
ser adecuada y en términos que les sean compren-
sibles, de esta forma, los participantes van a poder
tomar una decision voluntaria. La confidencialidad
de la informacidn y los datos personales de los par-
ticipantes se va a garantizar, segun lo dispuesto en
la normativa vigente: Ley Organica 3/2018, de 5
de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y
garantia de los derechos digitales; Ley 41/2002, de
14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en mate-
ria de informacién y documentacion clinica.

RELEVANCIA CIENTIFICA Y SOCIOSA-
NITARIA DEL ESTUDIO

Este proyecto tiene como finalidad que,a través
de la educacion sanitaria y de las terapias comple-

mentarias, los pacientes con EPIT que participen en
este estudio, consigan alcanzar conocimientos, ha-
bilidades y actitudes sobre su enfermedad, que les
permitan fomentar su autocuidado, manteniendo su
independencia y autonomia, el mayor tiempo posi-
ble, mejorando su calidad de vida.

Por otra parte, aunque todavia falta evidencia,
algunos estudios realizados muestran, que el perso-
nal de enfermeria especializado en esta enfermedad
mejora la atencion a este tipo de pacientes, ya que
evallan y manejan los sintomas motores y no mo-
tores de la enfermedad, asi como la percepcién de
mejora de calidad de vida que tienen estos pacien-
tes, en relacién a su estado emocional.

CRONOGRAMA

El plan de trabajo para la realizacion de este pro-
yecto de investigacion pasa por el desarrollo de las
siguientes fases: fase pre-intervencion, la interven-
cion propiamente dicha, y la fase post-intervencion.
A continuacion, en la siguiente tabla se detalla el
cronograma del plan de trabajo: Tabla I: Cronogra-
ma del plan de trabajo

meses/2020-21 coflmeml e a]elals]e]

ACTIVIDADES

Reunion de coordinacion del equipo investigador
Contacto con el centro de recogida de datos
Captacion de la muestra

Consentimiento informado

Recogida de datos/Intervencion

Codificacion e informatizacion de los datos
Analisis estadisticos

Analisis de la calidad de la recogida de los datos

Discusion de resultados por parte de los investigadores

Elaboracion del informe final

Publicacion y difusion de resultados
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FINANCIACION

En la Tabla 1, se recogen los recursos humanos y
materiales, que se requieren para la realizacién del
proyecto, incluyendo un presupuesto aproximado
para su financiacion.

1. Gastos de recursos humanos m

Investigadores principales:
e Médico Especialista en
Neurologia.

e 2 enfermeras Especialistas en
Enfermedad de Parkinson.

3.000
2 x 2.500 = 5.000

Equipo multidisciplinar:

¢ Fisioterapeuta. 2.500
e Instructor de Taichi. 1.500
e Musicoterapeuta. 1.500
SUBTOTAL. 13.000

2. Gastos de Recursos Materiales:

e Ordenador portatil.

¢ Pantalla electrdnica con 500
proyector. 200

e Internet. 120

e Fotocopias. 450

e Boligrafos y marcadores de 100
resaltado.

e Colchonetas para la sesion de R
actividad fisica y Taichi.

SUBTOTAL 1.370

TOTAL AYUDA SOLICITADA 14.370

Tabla 1. Financiacién del proyecto
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ANEXO I
HOJA DE INFORMACION DEL PARTICIPANTE

Nos ponemos en contacto Ud. para solicitar su colaboracion en el proyecto de investigacion “Inter-
vencion enfermera para mejorar la calidad de vida de personas con Enfermedad de Parkinson de
Inicio Temprano”.

éPara qué se hace este estudio? La finalidad de este estudio es mejorar la calidad de vida de los
Enfermos de Parkinson de Inicio Temprano mediante la realizacion de una intervencion educativa
combinada enfermera.

¢En qué consiste su participacion? La duracion de la participacion comprende un total de diez
y seis semanas, donde dos dias a la semana, se realizara una sesion de una hora de duracion. Las
sesiones se llevaran a cabo en el Hospital Universitario de La Princesa, en un espacio destinado para
tal fin. Algunas sesiones seran, de educacion sanitaria para aumentar el autocuidado, adherencia al
tratamiento y otras sesiones estan destinadas a realizar ejercicio fisico para mantener el equilibrio,
la coordinacion del movimiento, de la marcha, asi como actividades de relajacion y musicoterapia
para realizar ejercicios de vocalizacion, relajacién, y movimiento con musica. Al inicio y al final del
estudio, se les entregaran varios cuestionarios relacionados con la calidad de vida, la actividad fisi-
ca, depresion y ansiedad, apoyo social, funcion familiar, que deberan rellenar en la primera y Ultima
sesion, y de esta forma poder ser evaluados.

Este proyecto no supone ningun riesgo para los participantes que realicen la intervencion. En caso,
de que surgiera algun riesgo para los participantes, se suspendera la intervencion.

La EPIT presenta unos sintomas similares a los de la Enfermedad de Parkinson entre ellos: bradi-
cinesia, rigidez, inestabilidad postural, temblor en reposo, y mas especificos de la EPIT acinesia,
distonia, depresion, trastornos de ansiedad, apatia, etc. Los beneficios de este estudio pretenden
alcanzar que el paciente con EPIT mantenga su autonomia e independencia durante el mayor tiem-
po posible, y de esta manera poder afrontar los obstaculos que aparecen en la vida diaria.

Consideraciones econémicas
Esta intervencion no supone ningun coste para los participantes.

¢Cémo seran tratados los datos personales? La confidencialidad de la informacion y los datos per-
sonales de los participantes seran garantizados, segun lo dispuesto en la normativa vigente: Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales, Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica.

Una vez que he decidido participar, ¢Se Puede cambiar de opinion?

Los participantes, tienen derecho a recibir informacion, acerca del proyecto en el que van a partici-
par y podran preguntar cualquier duda que le surja en cualquier momento. Asimismo, el paciente,
podra revocar libremente en cualquier momento, su decision de participar en la intervencion. Su
renuncia a continuar en dicho proyecto, no comportara castigo ni pérdida de beneficios. También se
les va a facilitar un nimero de teléfono y una direccion de correo electrénico para que se pongan en
contacto con los investigadores, para cualquier consulta.
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ANEXO II
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, (nombre, apellidos y DNI), declaro que he leido la hoja de informacion que se me ha entregado,
y que he comprendido, las explicaciones que se me han facilitado, en un lenguaje claro y sencillo, y
que el investigador/a que me ha atendido me ha permitido realizar todas las observaciones y me ha
aclarado todas las dudas que le he planteado. Que entiendo que mi participacion es voluntaria, vy,
que el hecho de que no quiera participar en este estudio, no tiene ninguna repercusion. Que si de-
cido participar, podré cambiar de opinion en cualquier momento, y retirarme del estudio en cuanto
lo desee, sin necesidad de dar ninguna explicacion, y por tanto, puedo revocar mi consentimiento
que ahora presto.

Fdo.:

Para cualquier duda o aclaracidon puedes contactar con:
Responsable del proyecto en el Hospital: Moénica Pascual DNI: 50449367V
Teléfono de contacto: 600020779

Correo electrénico: mpascualb@yahoo.es
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