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1. RESUMEN:
Introduccién: La enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno
neurodegenerativo crénico ocasionado por la destrucciéon de neuronas
dopaminérgicas. Fue descubierta en 1817 por James Parkinson, que calificd
el temblor, la bradicinesia y la inestabilidad postural como los signos mas
importantes de la enfermedad. No se conoce la causa concreta, aunque se
cree que se debe al conjunto de factores genéticos, medioambientales y al
envejecimiento. No existen pruebas diagndsticas que detecten directamente
la EP, asi como tampoco existe ningln tratamiento curativo. No obstante,
se puede detectar mediante un diagndstico clinico y existen tratamientos
para controlar y ralentizar el avance de las manifestaciones que produce.
La prevalencia e incidencia espafolas son similares a las de Europa (80000-
100000 enfermos; un nuevo caso al afo por cada 10000 habitantes).
Dada la dependencia que produce la EP, es necesario adoptar unos cuidados
para intentar mantener una buena calidad de vida. Estos cuidados generan
una gran carga en el cuidador principal, por lo que debe cuidarse
apoyandose en sus familiares o solicitando ayuda donde sea preciso.
Objetivos: el objetivo principal de este trabajo es elaborar un programa de
educacion para la salud que aumente los conocimientos de la EP y ofrezca
recursos para mejorar su calidad de vida.
Desarrollo: se ha elaborado un programa de educacion para la salud dirigido
a pacientes con EP en fase leve y a sus cuidadores. Este programa constara
de tres sesiones de 90 minutos cada una. En las sesiones se informara
sobre la definicion de la EP, su clinica, su epidemiologia, su diagndstico, las
complicaciones que pueden presentarse, los tratamientos empleados, la
depresién en la EP, el autocuidado del cuidador y los recursos de apoyo
disponibles.
Conclusiones: La EP afecta severamente a la calidad de vida del paciente.
No existe tratamiento curativo pero hay tratamientos farmacoldgicos y no
farmacoldgicos que controlan su sintomatologia. Debido a la dependencia
que provoca la enfermedad, es necesaria la presencia de un cuidador
principal, que puede sufrir sobrecarga del cuidador. La depresion es uno de
los sintomas que mas aumentan esta sobrecarga. Las asociaciones de
Parkinson proporcionan un gran apoyo tanto a pacientes de EP como a sus

cuidadores.



Abstract:
Introduction: Parkinson's disease (PD) is a chronic neurodegenerative
disorder caused by the destruction of dopaminergic neurons. It was
discovered in 1817 by James Parkinson, who described tremor, bradykinesia
and postural instability as the most important signs of the disease. The
specific cause is unknown, although it is believed to be due to all the
genetic, environmental and aging factors. There are no diagnostic tests that
directly detect PD, nor is there any curative treatment. However, it can be
detected through a clinical diagnosis and there are treatments to control
and slow the progression of the manifestations it produces.
The Spanish prevalence and incidence are similar to those in Europe
(80000-100000 patients; a new case per year per 10,000 inhabitants).
Given the dependence produced by PD, it is necessary to take cares to try
to maintain a good quality of life. These cares generate a great burden on
the main caregiver, so care must be taken based on family members or
asking for help where necessary.
Objectives: The main objective of this work is to develop a health education
program that increases knowledge of PD and offers resources to improve
their quality of life.
Development: a health education program has been developed for patients
with mild phase PD and their caregivers. This program will consist of three
sessions of 90 minutes each one. The sessions will inform about the
definition of PD, its clinic, its epidemiology, its diagnosis, the complications
that may occur, the treatments used, depression in PD, the caregiver's self-
care and the available support resources.
Conclusions: PD severely affects the patient's quality of life. There is no
curative treatment but there are pharmacological and non-pharmacological
treatments that control your symptomatology. Due to the dependence
caused by the disease, the presence of a primary caregiver is necessary,
which may suffer from caregiver overload. Depression is one of the
symptoms that most increase this overload. Parkinson's associations

provide great support to both PD patients and their caregivers.



2. INTRODUCCION:
La enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno neurodegenerativo
crénico con un inicio insidioso y un progreso lento. Es ocasionada por la
destruccion de neuronas dopaminérgicas de la sustancia negra y por el
acumulo de cuerpos de Lewy (1 - 4). La destruccion de estas neuronas
conlleva un descenso de los niveles de dopamina y de sus receptores,
alterando el equilibrio dopamina - acetilcolina y produciendo una alteracion
del control motor, lo que desencadena un conjunto de sintomas
caracteristicos de la enfermedad clasificados en sintomas motores y no
motores (4 - 7).
En 1817, James Parkinson publicé en su ensayo por primera vez los signos
mas importantes de la enfermedad: temblor, bradicinesia e inestabilidad
postural. Asi mismo, también describié algunos de los sintomas no motores
de la enfermedad como las alteraciones del suefo, el estrefiimiento o la
sialorrea (8).
Los sintomas que presenta la EP no aparecen del mismo modo en todas las
personas ni tienen la misma evolucién. Estos sintomas se pueden clasificar
en sintomas motores y no motores (1, 3).
Los sintomas motores se componen por: temblor en reposo, rigidez,
bradicinesia, discinesias, trastornos de la postura y la marcha, hipomimia,
hipofonia, disartria, sialorrea y dificultades respiratorias (3, 4, 6, 9).
Los sintomas no motores se manifiestan como: depresion, ansiedad,
deterioro cognitivo, alucinaciones, delirios, demencia, somnolencia diurna,
insomnio, hipotensién ortostatica, sudoracidon excesiva, seborrea,
alteraciones miccién, disfagia, estrefiimiento, dolor, fatiga, pérdida de peso,
alteraciones del habla, etc. (3, 4, 6, 9 - 11).
El deterioro de la calidad de vida crece conforme progresa la enfermedad,
aunque hay sintomas que la hacen empeorar como la depresién, que
acentua el deterioro cognitivo y aumenta la carga del cuidador (10, 12).
Se clasifica la EP como la segunda enfermedad neurodegenerativa tras la
enfermedad de Alzheimer. Su incidencia se comprende entre 10-50 nuevos
casos por cada 100000 personas cada afo. En cuanto a su prevalencia, se
ubica entre 100 y 300 casos por cada 100000 personas. Europa y Estados
Unidos son los que presentan la mayor prevalencia, siendo Africa donde

menor prevalencia se presenta (probablemente debido a un sesgo de edad



y a la menor accesibilidad a los recursos sanitarios). La incidencia y
prevalencia espafiolas son similares a las del resto de Europa, habiendo
entre 80000 y 100000 enfermos de parkinson y presentandose un nuevo
caso al afio por cada 10000 habitantes (2, 5, 13, 14).

No se conoce la causa concreta de la EP, aunque se cree que se debe al
conjunto de factores genéticos, medioambientales y al envejecimiento (3,
13, 15). Se manifiesta normalmente entre los 50-60 afios, pero también se
dan casos en personas de edad inferior al rango normal que se denominan
enfermedad de Parkinson de Inicio Temprano (EPIT). Afecta a ambos sexos,
pero se describe una mayor incidencia en hombres que en mujeres (3, 6,
16). El 90% de los casos de EP son esporadicos, sin embargo, un 10%
contienen factores genéticos (14, 15, 17). En cuanto a los factores
ambientales, se considera que aumenta el riesgo de padecer la enfermedad
el estar expuesto a herbicidas y pesticidas o el haber padecido infecciones o
traumatismos. En contraposicidon, el consumo de nicotina, cafeina o
farmacos como el ibuprofeno podrian tener un efecto neuroprotector, al
igual que los estrégenos enddgenos en la mujer (3, 5, 11, 13, 15, 17).

La escala de Hoenh y Yarh clasifica en 5 estadios las fases de la EP: I
(afeccion unilateral), II (afectacidn bilateral sin deterioro del equilibrio), III
(alteracion del equilibrio y limitacion para algunas actividades), IV
(aumento del grado de dependencia. Aun puede caminar y permanecer en
pie sin ayuda) y V (afectacion severa y alta dependencia: el paciente
permanece en la cama o el sillén salvo que le ayuden a moverse) (2 - 4, 6).
Existen escalas para la valoracién de la severidad y progresiéon como la
Unified Parkinson’s Disease Rating Scale (UPDRS), el Parkinson’s Disease
Questionnare Spanish Version (PDQ-39), la non-motor symptoms Scale
(NMSS), la escala de Nuds o la escala de Webster entre otras (7, 9, 14, 19,
20). Dada la necesidad de un cuidador por la gran dependencia que produce
esta enfermedad, también se puede emplear el cuestionario de carga del
cuidador de Zarit (Anexo 1) (12, 18).

No existe ninguna prueba diagndstica que detecte directamente la EP. No
obstante, se puede detectar mediante un diagndstico clinico en el que se
valoran los principales sintomas de la enfermedad como son temblor en
reposo, bradicinesia, rigidez muscular o inestabilidad postural. Para

concretar estos diagndsticos existen unos criterios de apoyo en los que se



valoran otros sintomas de la enfermedad como: inicio unilateral, buena
respuesta a la levodopa, asimetria, alucinaciones, etc. Las técnicas de
neuroimagen como DaTSCAN, TAC o resonancia magnética entre otras,
pueden ser Utiles para respaldar este diagndstico (4, 6, 13, 14, 21).

En cuanto al tratamiento de la EP no existe ningun tratamiento curativo. Sin
embargo, existe tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico para
controlar y ralentizar el avance de las manifestaciones que produce. El
farmaco mas eficaz para el control de esta enfermedad es la levodopa. Los
medicamentos varian su eficacia segun la fase de la enfermedad vy tienen
respuestas individualizadas, por lo que se emplean otros farmacos como los
agonistas dopaminérgicos, IMAO, amantadina, etc. También existe
tratamiento quirdrgico, como la estimulacién cerebral profunda, la
palidotomia o la talamotomia estereotaxica, que solo se emplean cuando el
tratamiento farmacoldgico no surge efecto y no se pueden controlar las
manifestaciones. La cirugia no cura la enfermedad, si no que sirve para
reducir las manifestaciones de la enfermedad y las dosis de medicacion. Las
terapias rehabilitadoras (logopedia, fisioterapia, terapia ocupacional y apoyo
psicoldgico), son muy importantes para la mejora de la calidad de vida del
enfermo de parkinson ya que previenen el avance se sintomas como la
inestabilidad postural o la alteracidon de la marcha, sirven para tratar la
depresidn que se puede presentar en el transcurso de la enfermedad
agravandola, y proporcionan asesoramiento y recursos de apoyo necesarios
en las actividades de la vida diaria (Anexo 2) (3, 4, 6, 11, 14, 22).

El papel de enfermeria en la enfermedad de Parkinson es muy importante,
ya que debe informar y educar tanto al paciente como al cuidador principal
sobre la enfermedad, sobre los tratamientos y la importancia de su
adherencia. También debe resolver las dudas que puedan surgir y apoyar
en el afrontamiento de la enfermedad, asi como derivar a los especialistas
(recursos sociales, neurdlogo, fisioterapeuta, psicdlogo...) necesarios para
la mejora de la calidad de vida del paciente (3, 19, 23).

Dada la dependencia que produce esta enfermedad, es necesario adoptar
una serie de cuidados (tanto el mismo paciente como su cuidador principal)
para intentar mantener una buena calidad de vida el maximo tiempo
posible. Estos cuidados, orientados principalmente a la prevencion de las

complicaciones que se pueden producir, son: nutricion (ante la presencia de
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disfagia, adaptar la consistencia y textura de la alimentacién para facilitar la
ingesta. Mantener una buena hidratacion y aumentar el consumo de fibra
para la prevencion del estrefiimiento), higiene corporal y vestimenta
(supervisidon y/o ayuda total o parcial segun la autonomia de la persona en
el aseo diario. Empleo de ropa comoda y calzado sin cordones que sujete el
pie), prevencion de lesiones (adaptar el hogar para prevenir caidas, facilitar
el desplazamiento y fomentar su autonomia. Uso de aparatos de ayuda.
Ayuda en el cambio postural si es necesario), apoyo emocional (ayudar en
el afrontamiento y mantener relaciones de ocio), suefio y descanso
(periodos de reposo limitados en el dia, no ingerir alimentos estimulantes
antes de los horarios de descanso), movilidad (realizar ejercicio moderado
es muy recomendable en los primeros estadios. Se pueden aplicar ejercicios
y técnicas ensefiados por el fisioterapeuta para mejorar la marcha y la
movilidad. Cuando la movilidad se reduce, revisar zonas de presion para
prevenir Ulceras), manejo de la medicacion (ayuda para mantener una
buena adherencia al tratamiento y en la deteccion de cambios de efecto
farmacoldgico), etc. (3, 4, 6, 23, 24).

La gran cantidad de cuidados que requiere el paciente de EP y su
complejidad generan una carga en el cuidador principal. Los sintomas
motores, la depresion y el deterioro cognitivo son los que mas incrementan
esta carga. Para prevenir esta situacion, el cuidador principal no debe
descuidar sus necesidades personales, debe contar con el apoyo de otros
familiares o amigos, puede solicitar ayuda a asociaciones de Parkinson
(donde pueden compartir su experiencia, ser informados y formados para el
afrontamiento en la vida diaria, y recibir tratamiento con especialistas),
puede acudir a los recursos sociales (la ley de dependencia garantiza unos
servicios como ayuda a domicilio o centro de dia entre otros) y puede pedir
ayuda a los profesionales de salud (le pueden proporcionar informacion,
apoyo y ayudar a manejar su ansiedad) (3, 4, 12, 18, 22).

Justificacién: la EP es una enfermedad neurodegenerativa que afecta
principalmente a las personas mayores. No existe cura, por lo que se prevé
gue su prevalencia continuara aumentando exponencialmente. Los sintomas
de esta enfermedad producen un gran deterioro en la calidad de vida y una
alta dependencia, lo que hace imprescindible la presencia de un cuidador

principal.



3. OBJETIVOS:
General:

e Elaborar un programa de salud dirigido a pacientes de EP y a sus
cuidadores principales que aumente sus conocimientos de la
enfermedad y les ofrezca recursos para mejorar su calidad de vida.

Especificos:

e Realizar una busqueda bibliografica para obtener una actualizacién
sobre la enfermedad de Parkinson.

e Informar sobre la enfermedad de Parkinson y su repercusién en la
vida del paciente.

e Educar a los enfermos de Parkinson en fases leves y a sus cuidadores
en el manejo de las complicaciones que se presentan en la
enfermedad.

e Ayudar a los cuidadores a la obtencidn de recursos que alivien la

carga de trabajo.



4. METODOLOGIA:
Para la realizacién de este programa de salud se ha realizado una busqueda
bibliografica sobre la EP en la que se han obtenido datos sobre su
definicién, clinica, prevalencia e incidencia, diagndstico, tratamiento y
cuidados.
Para la realizacién de esta blsqueda bibliografica se han consultado las
siguientes bases de datos: Cuiden Plus, Medline, PubMed, Science Direct y
Dialnet. También se han consultado guias, libros, revistas y paginas web
(Federacidén Espafiola de Parkinson, Neurologia Sector I de Zaragoza y
Gobierno de Aragon).
Los limites de inclusidn establecidos para la seleccion de los articulos
empleados en este programa son: articulos publicados en los ultimos 5
anos, con acceso a texto completo y escritos en espafol e inglés.
Las palabras clave para realizar la busqueda han sido: “enfermedad de

"\ ” A\ .\

parkinson”, “parkinson’s disease”, “parkinsonismo”, “parkinsonism”,

” \\ n” o\ ” \\ ” \\

“epidemiologia”, “epidemiology”, “tratamiento”, “treatment”, “enfermeria”
“nursing”, “cuidador” y “caregiver”.

También se ha visitado la asociacién Parkinson Aragdn para conocer los
procedimientos que utilizan para dar apoyo a las personas con EP y a sus
cuidadores (Anexo 3).

A partir de la busqueda bibliografica realizada, se ha elaborado el siguiente
cuadro resumen en el que se muestran los instrumentos de busqueda
empleados:

Tabla 1: revisidn bibliografica en las diferentes bases de datos.

“enfermedad de

parkinson”, “parkinson’s 1 1
disease”

“enfermedad de

” \\

parkinson”, “parkinson’s 7 3
disease”

“enfermedad de
12 5

” \\

parkinson”, “parkinson’s
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” \\

disease”, “parkinsonismo”,
“parkinsonism”,

“tratamiento”, “treatment”,

"o\

“enfermeria”, “nursing”,

YA\

“cuidador”, “caregiver”

“enfermedad de

I/ZA\

parkinson”, “parkinson’s

Science

” \\

_ disease”, “epidemiologia”, 13 3
Direct.
“epidemiology”,

“cuidador”, “caregiver”
“enfermedad de
parkinson”, “parkinson’s 3 1
disease”
Guia de actuacién sobre la enfermedad de Parkinson para
profesionales de Medicina de Atencion Primaria y Farmacia
Comunitaria.

Guias diagnosticas y terapéuticas de la Sociedad Espanola de
Neurologia. Guia oficial de recomendaciones clinicas en la
enfermedad de Parkinson.

Enfermeria medicoquirlrgica (4th ed).
Parkinsonism & Related Disorders.

Neurologia.
paginas Federaciét\ Espafola de Parkinson.
Neurologia Sector I de Zaragoza.

web. .
Gobierno de Aragon.

Tabla de elaboracion propia a partir de la revision bibliografica

realizada en las diferentes bases de datos.
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5. DESARROLLO:

5.1.
5.1.1.

5.1.2.

5.1.3.

Planificacion:

Objetivos del programa de salud:
e General:

— Mejorar la calidad de vida de los pacientes de EP y de

sus cuidadores.
e Especificos:

— Proporcionar informacion sobre la enfermedad de EP,
su clinica habitual y sus complicaciones.

— Informar sobre los tratamientos farmacoldgicos y no
farmacoldgicos, asi como los efectos secundarios de
los farmacos empleados.

— Dar a conocer la importancia de cuidarse al cuidador
principal y proporcionarle recursos de apoyo como
asociaciones o psicdlogos.

Poblacién:

El programa de educacién para la salud ira dirigido a los
pacientes con EP en fase leve y a los cuidadores de pacientes
con EP pertenecientes a la consulta de neurologia del hospital
Clinico Lozano Blesa.

Recursos necesarios:

Las sesiones del programa de salud se impartiran los dias 10,
11 y 12 de febrero de 2020 en el Aula Magna de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Zaragoza, con capacidad para
474 personas. Ademas, la sala cuenta con un proyector y una
pantalla de proyeccidn necesarios para la presentacion.

Para el desarrollo de las sesiones los recursos humanos con los
gue se contara seran los siguientes: durante la primera sesién
una enfermera especializada en la enfermedad de EP sera la
responsable de proporcionar unos conocimientos basicos sobre
la enfermedad. En la segunda sesién, un médico especializado
en la enfermedad de EP ensefara a los asistentes los distintos
tratamientos que se emplean en la enfermedad de EP. Durante
la tercera sesion, un psicdlogo informara sobre los efectos de

la depresién en la EP, la enfermera especializada realizara una
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breve charla sobre la importancia del cuidado del cuidador, y el

representante de la Asociacién Parkinson Aragon explicara a

los asistentes las actividades que realizan y cémo pueden

apoyarles en el proceso de la enfermedad.

En cuanto a los recursos materiales necesarios para realizar el

programa, se necesitaran carteles (para la captacién de

asistentes para las sesiones), tripticos (para proporcionarles

informacidén sobre la enfermedad), boligrafos y folios, asi como

cartuchos de impresiéon (para la impresién de los cuestionarios

y las encuestas de valoracién y satisfaccién) (Anexos 4, 5y 6).

Tabla 2: recursos materiales y humanos para el desarrollo del programa de

salud.

Sala Recursos materiales

Aula Magna
de la
facultad de

Medicina

Pantalla de proyeccién

(disponible en sala)

Recursos
humanos
Enfermera

especializada

Proyector (disponible en (35€/hora)
sala) (105€)
Ordenador (portatil
personal) )
_ . Neurdlogo
Presentacion PowerPoint
» _ (40€/hora)
(elaboracion propia)
(60€)
Carteles (pack de 10)
(15,67€)
Tripticos (pack de 500) )
Psicologo
(61,70€)
(40€/hora)
Folios (pack de 2500)
(60€)
(23,53€)
Cartuchos de impresion
(pack negro vy tricolor) Asociacién
(27,99€) Parkinson
Boligrafos (10 pack de 50) Aragén
(112,80€)

Presupuesto

total

466,69€

Tabla de elaboracidn propia a partir de los recursos necesarios.
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5.1.4.

5.1.5.

Captacion/estrategias:

Se realizard un proceso de captacion en el que se emplearan
distintas estrategias. Por un lado, por captacion activa, desde
las consultas de neurologia del hospital se invitara a los
pacientes y a sus cuidadores a asistir a las sesiones. Ademas,
se realizaran llamadas para informar sobre las sesiones a todos
los pacientes que durante el proceso de captacidon no hayan
acudido al hospital.

Por otro lado, a modo de captacién pasiva, se colocaran
carteles informativos en las puertas del hospital y en las salas
de espera de las consultas de neurologia (Anexo 7).
Cronograma (Diagrama de Gantt):

Para la elaboracidn de este programa de educacién sobre la EP
se ha realizado un trabajo planificado que ha seguido los

tiempos plasmados en la tabla 3.

Tabla 3: cronograma.

Revision

bibliografica

Redaccién
introduccién,
objetivos y

metodologia

Octubre | Noviembre | Diciembre

Enero

Febrero

10 | 11

Planificacion
programa de
salud

Conclusiones

Sesion 1

Sesion 2

Sesion 3

Evaluacion

Tabla de elaboracidn propia basada en los tiempos planificados y empleados

en la realizacion del programa de educacion sobre la EP.
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5.2. Ejecucién:

5.2.1. Sesién 1: introduccion a la enfermedad de Parkinson.

Duracion: 90 minutos.

La sesidon comenzara con la presentacion de la enfermera especializada

en EP y con el reparto de unos cuestionarios con preguntas basicas

sobre la EP para conocer los conocimientos iniciales de las personas

asistentes (Anexo 4).

Una vez cumplimentados los cuestionarios, junto con la proyeccién de un

PowerPoint, la enfermera realizard una introduccion sobre la EP en la

gue expondra la definicidon de la EP, su clinica, su epidemiologia y su

diagnéstico.

A continuacién, antes de exponer las complicaciones que pueden

aparecer en el transcurso de la enfermedad, se realizara un breve

brainstorming para saber los conocimientos de los asistentes y hacer la

sesion mas dinamica.

Para finalizar, se realizara una encuesta de valoracion de la sesion

(Anexo 5).

5.2.2. Sesidn 2: {Cuadles son los tratamientos de la enfermedad de
Parkinson?

Duracion: 90 minutos.

Esta sesidon sera impartida por un médico especialista en la enfermedad

de EP. Durante esta sesidn se realizara una exposicion PowerPoint sobre

los tratamientos utilizados en la EP.

Para comenzar, se repartirdn unos tripticos basados en el contenido de

la sesion (Anexo 2) con el objetivo de que los asistentes puedan

disponer de esta informacion en sus hogares.

El médico comenzara la exposicidon explicando los tratamientos

farmacoldgicos empleados y los efectos secundarios que podrian

presentar. A continuacion, se expondran los tratamientos no

farmacoldgicos, entre los que se encuentran las intervenciones

quirurgicas o las terapias rehabilitadoras (logopedia, fisioterapia, terapia

ocupacional y apoyo psicoldgico).

Una vez terminada la exposicidn, se realizara la encuesta de valoracion

de la sesion (Anexo 5).
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5.2.3. Sesién 3: la importancia del cuidador principal y los recursos
de apoyo disponibles.
Duracién: 90 minutos.
La dltima sesidn tratara varios temas relevantes para los cuidadores de
pacientes con EP como son la depresion, el cuidado del cuidador y los
recursos de apoyo que se pueden emplear para aliviar la carga de
trabajo.
Se comenzara con la exposicion de un psicologo sobre los efectos que
tiene la depresién en la EP y la importancia de su tratamiento.
A continuacién, la enfermera especialista impartird una charla sobre el
sindrome de Burnout y la importancia que tiene el cuidado del cuidador.
Tras esta charla se informara de los recursos de ayuda que pueden
solicitar. Entre ellos se encuentran las asociaciones, por lo que se
presentara al representante de la Asociacidn Parkinson Aragdn (una
entidad sin animo de lucro declarada de Utilidad Publica), que expondra
los servicios que ofrece para la mejora de la vida del paciente de EP
(tales como ayuda a domicilio, grupos de apoyo o la atencién por
profesionales [fisioterapeuta para los trastornos motores, logopeda para
los trastornos del habla o la deglucién, terapeuta ocupacional para
mantener la independencia en la vida diaria, trabajador social para
asesorar sobre los recursos disponibles y psicélogo para la aceptacion de
la enfermedad o tratar la ansiedad o depresién que pueden darse en el
transcurso de la enfermedad]).
Para concluir, se realizara el cuestionario realizado en la primera sesion
(Anexo 3) con el objetivo de valorar lo aprendido, se realizara una
encuesta de valoracion de la sesion (Anexo 5) y por ultimo, una
encuesta de satisfaccion con el programa (Anexo 6).
5.3. Evaluacion:
Esta parte del programa pretende evaluar si la informacion
aportada en el programa ha sido adecuada para la obtencién de
los objetivos propuestos, si los participantes han adquirido los
conocimientos basicos de la EP expuestos durante las sesiones.
Para ello, se han realizado unos cuestionarios (en las que los
participantes plasmaran sus conocimientos antes de comenzar el

programa y tras finalizarlo con el objetivo de comparar y valorar
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la adquisicidon de estos conocimientos) y unas encuestas de
valoracion de las sesiones y satisfaccion con el programa (Anexos
4,5y 6).

También se valorara si los recursos humanos y materiales han
sido completamente necesarios para la realizacién de este
programa Y si han sido rentables para la consecucién de los

objetivos propuestos.
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6. CONCLUSIONES:

La EP es un trastorno degenerativo crénico que afecta
severamente a la calidad de vida del paciente disminuyendo
progresivamente su nivel de autonomia en las actividades
basicas de la vida diaria.

No existe tratamiento curativo pero hay tratamientos
farmacoldgicos y no farmacoldégicos muy importantes para
el control de la sintomatologia de la enfermedad.

Debido a la gran dependencia que provoca la enfermedad,
es necesaria la presencia de un cuidador principal.

Se ha de tener en cuenta el sindrome del cuidador por la
gran cantidad de cuidados necesarios y por su complejidad.
La depresion es uno de los sintomas que mas afectan en la
carga del cuidador, ya que acentla el deterioro cognitivo
empeorando exponencialmente el progreso de la
enfermedad.

Las asociaciones de Parkinson proporcionan un gran apoyo

tanto a pacientes de EP como a sus cuidadores.
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8. ANEXOS:
e Anexo 1: escalas.

Escala de Hoenh y Yarh.

No hay signos de enfermedad.

Enfermedad exclusivamente unilateral.

Afectacion unilateral y axial.

Afectacion bilateral sin alteracion del equilibrio.

Afectacion bilateral leve con recuperacion en la prueba de
retropulsion.
(Test del empujon).

Afectacion bilateral leve a moderada; cierta inestabilidad
postural, pero fisicamente independiente.

Incapacidad grave; aun capaz de caminar o de permanecer en
pie sin ayuda.

SN Permanece en una silla de ruedas o encamado sino tiene ayuda.

Imagen obtenida en la bibliografia 4.
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Unified Parkinson’s Disease Rating Scale (UPDRS): escala
disponible en: Unified parkinsons disease rating scale medscape
[Internet]. yumpu.com. 2020. Available from:

https://www.yumpu.com/en/document/view/51166118/unified-

parkinsons-disease-rating-scale-medscape
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Parkinson’s Disease Questionnare Spanish Version (PDQ-39).

Autores: V.Peto et al, 1995 (Validada por P.Marinez Martin et al 1998)

SENALE CON QUE FRECUENCIA HA PRESENTADO, COMO CONSECUENCIA DE LA ENFERMEDAD DE PARKINSON Y DURANTE EL ULTIMO MES, LAS
SIGUIENTES SITUACIONES. Como consecuencia de la Enfermedad de Parkinson, écon qué frecuencia ha tenido durante el tltimo mes los siguientes

problemas o sentimientos?

1. Dificultad para realizar las actividades de ocio que le gustaria hacer

2. Dificultad para realizar tareas de la casa (por ejemplo, efectuar reparaciones,
lcocinar, ordenar cosas, decorar, limpieza,...)

3. Dificultad para cargar con paquetes o las bolsas de la compra

K. Problemas para caminar una distancia de unos 750 metros

5. Problemas para caminar unos 100 metros

6. Problemas para dar una vuelta alrededor de casa con tanta facilidad como le
lgustaria

[7. Problemas para moverse en sitios plblicos

8. Necesidad de que alguien le acompafiara cuando salia a la calle

1. Sensacidn de miedo o preccupacion por si se cala en publico

10. Permanecer confinado en casa mas tiempo del que usted desearia

11. Dificultades para su asec personal

12. Dificultades para vestirse solo

13. Problemas para abotonarse la ropa o atarse los cordones de los zapatos
14. Problemas para escribir con claridad

15. Dificultad para cortar los alimentos.

16. Dificultades para sostener un vaso o una taza sin derramar el contenido.
17. Sensacidn de depresidn

18. Sensacidn soledad y aislamiento

19. Sensacidn de estar lloroso o con ganas de llorar

[20. Sensacion de enfado o amargura

12
22. Preocupacidn acerca de su futuro

. Sensacion de ansiedad o nerviosismo

—_

123. Tendendia a ocultar su Enfermedad de Parkinsen a la gente

[24. Evitar situaciones que impliquen comer o beber en publico

25. Sentimiento de vergiienza en pablico debido a tener la Enfermedad de
Parkinson

[26. Sentimiento de preocupacidn por la reaccidn de otras personas hacia usted
[27. Problemas en las relaciones personales con las personas intimas

[28. Falta de apoyo de su esposo/a o pareja de la manera que usted necesitaba (Si
lusted no tiene esposc/a o pareja marque esta casilla, por favor)

[29. No ha recibido apoyo de sus familiares o amigos intimos de la manera gue
lusted necesitaba

[30. Quedarse inesperadamente dormido durante el dia

[31. Problemas para concentrarse; por ejemplo, cuando lee o ve la television
[32. Sensacion de que su memoria funciona mal.

[33. Alucinaciones o pesadillas inquistantes

4. Dificultad al hablar

135. Incapacidad para comunicarse adecuadamente con la gente

36. Sensacidn de que la gente le ignora

[37. Calambres musculares o espasmos dolorosos

[38. Molestias o dolores en las articulaciones o en el cuerpo

[39. Sensaciones desagradables de calor o frio

NuncaOcasional-
ente

Algunas
veces

t:ecue nte-
ente

Siempre o incapaz de hacerlo (si
es aplicable)

Imagenes obtenidas en: Cuestionario de calidad de vida en Enfermedad de
Parkinson (PDQ-39) [Internet]. Getm.sen.es. 2020. Available from:

http://getm.sen.es/profesionales/escalas-de-valoracion/26-getm/escalas-

de-valoracion/68-cuestionario-de-calidad-de-vida-en-enfermedad-de-

parkinson-pdqg-39
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Non-motor symptoms Scale (NMSS).

Babeo durantz &l dia.

[ Senfirze triste, bajo de animo o decaido.

Pérdida o alteracion en la percepcion
de zabores w olores.

Sentimientos de angedad, miedo o pa-
Rico.

Dificultad para tragar comida
0 bebidas 0 tendencia a atragantarse.

[1&|[1&|[]¢#

Perdida o aumento del interéz por
SEND.

|:|21_|:|21_|:|21_

Wiomitos 0 naussas.

=
L=}

[]

Dificultades en la redacion sexual cuan-
do lo intenta.

o,

Esfrefimiento o tener que hacer
esfuerzo para defecar.

=
L=}

Senzacion de manso o debilidad
al ponerge de pie, despuss de haber
estado sentado o tumbado.

| L

m

Inconfnencia fecal.

[]&] []

Caidas.

O« O

Sensacion de no vaciado completo

despuss de defecar

D@_Dm_ DQ.DQ.DQ.D@.DQ.

[]

=
=]

Dificultzd para mantenerss despierto
mientras realiza aclividades como tra-

bajar, conducir o comer.

o,

[]

Senzacion de ungencia urinaria que
le obBga ir inmediataments al bafio.

Dificultad para quedarse o mantzsnerss
dormido por la noche.

o,

[]

Levantarse habitualmente
por la noche 2 orinar.

[1#|[]%

Buefios intensos, vividos o pesadillas.

o,

L]

Drolores sin causa aparents
[excluimos artrosis).

Ho

[]

Hablar o moverse durante el sueno,
como & lo estuviera viviendo.

5

L]

Cambio de peso 5in causa aparents.

E",DE"_DE"_DE'_

Ho

[]

Sensaciones decagradables en las pier-
nas por I3 noche o cuando esEn des-
cansando ¥ Sensaciin de que necesita
moverias.

5

[]

zl0zz 0z Oze O z&l0Oz 020202

Problemas para recordar cosas que han
pacado recientemente o dificultad para
recordar [as cozas que tenia que hacsr.

=
L=}

[]

Hinchazon en [as piemas.

o,

L]

Pérdida de interés en lo que pasa a su
dlrededor o en realizar sus actividades.

=
=]

Sudoracion excesiva.

o

Wer U OF Cosas que sabe o qua olras personas le
dicen que no estan ahi.

Vision doble.

Dificuliad para conceEntarse
o manener I Aencion.

0«00«00 |0
O:[0s|0

Creer que le pasan cosas que ofras
perconas e dicen que no ez verdad.

O+|0¢|0

Lle|&| & 0 &[]

Imagen obtenida en la bibliografia 4.
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Escala de Nuds.

Sempre caming solo
Mol

Autonomia complesa

Soeral.

Marche 3o 2e diferencia die ko normal en calided y welocidad;
girar = el aclo més dificl. Posiurs nosmal.

Calbidnd d= marchs pobes y wsloided lenia,
Fosiur modesdsmente misde Fusds haber fandencis Face ums
dizcrete propulsion. Girer e= dificl.

Marcha muy ancemal, lents y woclante.
Poshim evideniemenie siemds Pusde haher propuision.
Camina soloa veces
Camina fadimente debsngies. cortes. Camirer en exferires e dificl,
pero 8 menude pueds kaceds =n syuda.
R ver camine disiancias larges soko.

Crima de uns hbiscion m obe con saio modermde dficuisd.
& weoes pueds camingr en exdenor sn oyuda

Camina de una habilacion & obe =n syeds, pero 22 mueve krlzmentz y
s soporte exiemo. Mo camina zolo en exdece:

Moz caming solo
Reguiers masda pobencial en imlenores v adivn en exiesiores,

Requiers moderads sy en inleriores;
caming o & Edasr oo cormiderehis meuds

Mecesis uma myuds comsidemble inciuse pam disiancies codes,
Mo puede caminar en exderior ni Gon myuda.

1. Higizne: marienids normalmente, mn exozpedn de discrels lenbhud.
2. Lis= schvidedes. higiinices comsumen un fempo modersdo;
nc requiere melodes meffvee. Poocs soodantes.

3. Higiene: maniznide independientemente, per con esfueres y lenied
Hridenies frasries, Pusde uzer ssfiubos.

Reesquiere 3ysia parcial
fiberde 2 ls maynns de le necesdages pemonajes sojn.
Hainsiousdn melodos susillives pars superer I aclividades difices
|ieiterdom Sedkica].
Reguiere spuds pere slqures bress no difices
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Imagen obtenida en la bibliografia 4.
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Escala de Webster.
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Imagen obtenida en la bibliografia 4.
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Cuestionario de carga del cuidador de Zarit.

Anexo 1. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, versiones original (todos los items)
y abreviada (items en gris)

—

JPiensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2 ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3 Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 /Siente vergienza por la conducta de su familiar?

5 Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 (Tiene miedo por el futuro de su familia?

8 ;Piensa que su familiar depende de usted?

9 ,Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familiar?

10 ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

11 ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?

12 Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

13 ;Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14 ;Piensa que su familiar le considera a usted la Ginica persona que
le puede cuidar?

15 ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16 ;Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

17 ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé
la enfermedad de su familiar?

18 ;Desearfa poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19 ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21 Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente jQué grado de “carga” experimenta por el hecho de

cuidar a su familiar?

* Escala de Zarit (Todos los ftems): Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo
un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: *ausencia de sobrecarga” (=46), “sobrecarga
ligera™ (47-55) y “sobrecarga intensa” (256). El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar
sobrecarga intensa. El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador.

** Escala de Zarit Abreviada (sélo los 7 ftems marcados en gris). Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se
suma el puntaje obteniendo un resultado entre 7 y 35 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de
sobrecarga” (<16) y “sobrecarga intensa” (217). El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del
cuidador.

Imagen obtenida en: Breinbauer K Hayo, Vasquez V Hugo, Mayanz S
Sebastian, Guerra Claudia, Millan K Teresa. Validacion en Chile de la Escala
de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus versiones original y abreviada.
Rev. méd. Chile [Internet]. 2009 Mayo [citado 2020 Ene 14]; 137(5): 657-
665. Disponible en:
https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
98872009000500009&Ing=es. http://dx.doi.org/10.4067/S0034-
98872009000500009.
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e Anexo 2: triptico informativo sobre los tratamientos de la EP.

Tratamiento
farmacologicoen
la enfermedad de
Parkinson| ( EP).

Tratamiento no
farmacologico en
lalenfermedad de
Parkinsan (EPY.

Imagenes de elaboracion propia con Microsoft Word a partir de las
bibliografias 11, 21, 22.




e Anexo 3: triptico proporcionado por la Asociacién Parkinson

Aragon.

cognitive y ocupacional @ travé

terapios

fisioterapia
logopedia
terapia
ocupacional
trabajo

social
psicologia

La enfermedad de Parkinson Atencion afectados as E.P Atencién en todos los
LaE.Pesun ds
de 4 Anit Y
progresi izada por sint
y no que se p de

P particular en cada indivi

B . mejora y mantenimiento "

Asociacion Parkinson Fisioterapi Gelie et 3 Ademas ofrecemos

Aragén deglucién.
Es una entidad sin &nimo de lucro, S =
pos-

declarada de Utilidad Pablica por el tura, trofismo muscar, Cinventocon

Ministerio del Interior y de Interés Social y marcha. centros de Natacion
por el Gobierno de Aragén. Terapéutica Taerpaca

Imagenes de triptico obtenidas de la Asociacién Parkinson Aragon.
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e Anexo 4: cuestionario para valorar los conocimientos aprendidos.
Este cuestionario servird para valorar los conocimientos aprendidos durante
las sesiones del programa de educacion. Se realizara de forma voluntaria e
identificandose para poder comparar el nivel de conocimientos previo y
posterior al programa.

Nombre:

Pregunta 1: {Qué es la enfermedad de Parkinson?

Pregunta 2: ¢Como se diagnostica esta enfermedad?

Pregunta 3: ¢Existe tratamiento curativo para la enfermedad?

o Si.
o No.
Pregunta 4: ¢Cudles son los sintomas mas comunes de la enfermedad?

Pregunta 5: ¢Qué actividades puede realizar el cuidador principal para

mejorar la calidad de vida del enfermo de Parkinson?

Pregunta 6: ¢Qué redes y sistemas de apoyo se pueden utilizar en caso de

necesitarlas?

Pregunta 7: valore del 1 (completamente en desacuerdo) al 5
(completamente de acuerdo) la siguiente afirmacién: el cuidador principal

debe cuidarse a si mismo en primer lugar.

1 | 2 | 3 | 4 | 5

GRACIAS POR SU COLABORACION.
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e Anexo 5: encuesta de valoracion de la sesion.

En este cuestionario se pretende valorar la utilidad o no de cada una de las
sesiones impartidas en el programa asi como el grado de satisfaccion en
cada una de las mismas. Esta encuesta se realizard de manera voluntaria y
anonima.
Para comenzar, seleccione la sesidén a la que acaba de asistir:

o Sesion 1.

o Sesién 2.

o Sesion 3.
Pregunta 1: {Conocia la informacién expuesta durante la sesion?

o Si.

o No.
Pregunta 2: {Considera que la informacidon que se le ha proporcionado le
puede resultar Util en su vida diaria?

o Si.

o No.
Pregunta 3: ¢Cree que la forma de impartir la sesién ha sido adecuada? En
caso de responder no, épodria indicar qué es lo que le ha fallado?

o Si.

o No.

Pregunta 4: éCree que los materiales empleados para el desarrollo de la
sesion han sido adecuados y suficientes? En caso de responder no, indique
los materiales que ha echado en falta.

o Si.

o No.

Pregunta 5: éCree que la presencia de profesionales ha sido necesaria
durante la sesién? En caso de responder no, exponga su opinién.

o Si.

o No.

Pregunta 6: valore del 1 (muy poco satisfecho) al 5 (muy satisfecho) su
grado de satisfaccion con la sesion. Rodee la respuesta que haya
seleccionado.

1 | 2 | 3 | 4 | 5

En caso de responder del 1 al 3, explique cdmo se podria mejorar esta
sesion:

GRACIAS POR SU COLABORACION.
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e Anexo 6: encuesta de satisfaccidon con el programa.
Esta encuesta pretende valorar de manera voluntaria y anénima el grado de
satisfaccion con el programa de educacion y la utilidad que tiene aplicado a
la vida diaria de los asistentes.
Pregunta 1: éLe han resultado importantes los conocimientos impartidos en
el programa de educacion?

o Si.

o No.
Pregunta 2: ¢Ha cumplido el programa “la enfermedad de Parkinson y como
afrontarla” sus expectativas?

o Si.

o No.
Pregunta 3: ¢Han sido suficientes las sesiones realizadas o considera que
deberian realizarse mas sesiones?

o Suficientes.

o Se necesitan mas sesiones.
Pregunta 4: éCree que puede mejorar su calidad de vida con los
conocimientos adquiridos en las sesiones?

o Si.

o No, seria necesaria mas informacion.
Pregunta 5: ¢Volveria a participar en un programa similar?

o Si.

o No.
Pregunta 6: {Recomendaria este programa de educacion a familiares o
amigos?

o Por supuesto.

o Nunca.
Pregunta 7: valore del 1 (muy poco satisfecho) al 5 (muy satisfecho) su
grado de satisfaccion con el programa de educacidn. Rodee la respuesta
gue haya seleccionado.

1 \ 2 \ 3 \ 4 \ 5

En caso de responder del 1 al 3, explique cdmo se podria mejorar esta
sesion:

Pregunta 8: ¢Tiene algin comentario o sugerencia que pueda mejorar el
programa en el que ha participado? Si la respuesta es si, escribalo a
continuacion:

GRACIAS POR SU PARTICIPACION EN EL PROGRAMA.
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e Anexo 7: cartel informativo.

, enfermedad de Parking, on

V ) mn ‘\svglﬁ&ﬂrﬁ'q

us& i

”‘ :th Gla

Introduccion a la enfermedad de Parkinson

Sesion  Laimportancia del cuidador principal
3 y los recursos de apoyo disponibles

¢Donde?  Aula Magna de la facultad de medicina.

¢Cuando? 10, 1112 de Febrero

Horario  Delas 10h a las 11:30h e e e
Imagen de elaboracién propia en PowerPoint basada en la planificacién de

las sesiones.
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