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Introduccion

Las personas con Enfermedad de Parkinson
(EP) y sus familiares experimentan
importantes cambios en sus vidas como
consecuencia de la enfermedad. Aunque
existen tratamientos y actuaciones que
ayudan a controlar algunos de los sintomas
de la enfermedad y mejorar la calidad de
vida, sin embargo queda todavia mucho
por hacer para brindar una atencion
sanitaria que aborde de manera holistica a
la personay por tanto que tenga en cuenta
también los aspectos psicologicos, sociales y

Este proyecto multicéntrico pretende
conocer en profundidad cémo es el proceso
hacia la convivencia con la enfermedad de
Parkinson que experimentan pacientes y
familiares/cuidadores, asi como los factores
determinantes del mismo.

Especificos

1. Explorar en profundidad como pacientes
y familiares/cuidadores conviven con la
EP.

2. Identificar y explorar los factores que
influyen en la adaptacion a la vida con EP

3. Explorar comparativamente las
percepciones de pacientes con EP y sus
familiares/cuidadores sobre el proceso de
convivencia con el Parkinson.

4. Determinar las relaciones entre los
factores que influyen en la adaptacion
a la EP, tanto en pacientes como en sus
familiares/cuidadores.

Metodologia y Material

Ambito del estudio: El presente estudio esta liderado por

la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Navarra en
colaboracion con profesionales de la salud (enfermeras, médicos;
un psicologo y un trabajador social) pertenecientes a la Clinica
Universidad de Navarra, el Centro de Salud de San Juan (SNS-
Osasunbidea) y ANAPAR.

Muestra: La poblacion objeto de estudio la forman pacientes
diagnosticados con EP y sus respectivos familiares atendidos en
los centros participantes en el estudio. Los criterios de inclusion
son: persona mayor del 18 anos con EP en cualquier estadio de su
enfermedad que voluntariamente accede a participar; Familiar/
cuidador que voluntariamente acceda a participar.

El diseno del estudio: Metodologia combinada (mix methods),
consistente en recoger, analizar y combinar datos cualitativos

y cuantitativos en un mismo estudio para estudiar temas
complejos. Se ha seleccionado en concreto el Diseno exploratorio
secuencial con dos fases.

Recogida de datos:

- Fase I: Cualitativa (conocer la experiencia de vida con la EP):
Entrevistas semiestructuradas; Cuestionarios: Escala
Hoenh y Yahr; Cuestionario Sintomas no motores
(PDNMS Quest); Datos socio-demograficos.

- Fase Il: Cuantitativa (conocer la relacidon entre factores):
Psychological adjustment to iliness scale; datos
sociodemograficos; otras escalas segun factores
emergentes en Fase |

i I S N espirituales.
e T T N Analisis de los datos:
RO S o - Entrevistas: Analisis de contenido comparativo
ObjetIVOS (Miles&Huberman, 1994).
o - Cuestionarios: Analisis descriptivo bivariante y multivariante
Principal (Software SPSS15.0).

Resultados

- Fase I: A través de esta fase se pretende conocer las etapas del
proceso hacia la convivencia con la enfermedad y los
factores mas relevantes que contribuye o dificultan este
proceso.

- Fase ll: A través de esta fase se pretende determinar las
relaciones entre los factores identificados.

Conclusiones

Este estudio va a ayudar a:

- Acercar a los profesionales la realidad diaria vivida por las
personas con EP y sus familiares/cuidadores.

- ldentificar aspectos influyentes en la convivencia con la EP

y disefnar estrategias de Salud multidisciplinares y programas
educativos que favorezcan una mejor integracion del proceso del
Parkinson en la vida de pacientes y familiares.

- Facilitar la comunicacion y la continuidad del cuidado
entre diferentes profesionales de salud de centros del SNS-
Osasunbidea, privados y la Asociacion Navarra de Parkinson
(ANAPAR).




