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1. RESUMEN
Introduccion: La enfermedad de Parkinson es un trastorno
neurodegenerativo causado por la pérdida progresiva de neuronas
dopaminérgicas y constituye la segunda enfermedad neurodegenerativa mas
frecuente, Unicamente por detras del Alzheimer. Es mas prevalente en
personas mayores y ho es prevenible ni curable.

A su vez, el nimero de personas con enfermedad de Parkinson que
desarrollan demencia ha ido en aumento debido a la alta esperanza de vida
actual y, por lo tanto, al mayor transcurso de la enfermedad. Esto se traduce
en un gran impacto en la calidad de vida del paciente y su entorno, de ahi la
importancia de conocer la enfermedad y su cuidado.

Objetivo principal: Elaborar un Programa de Educacién para la Salud para
proteger el bienestar de cuidador y familiares y facilitar el abordaje del
cuidado en pacientes con demencia asociada al Parkinson dirigido a su
cuidador y red de apoyo.

Metodologia: Se realizd una revision bibliografica sobre la enfermedad de
Parkinson y la demencia parkinsoniana en distintas bases de datos y se
completd la informacién con ejemplares de la Biblioteca de la Universidad de
Zaragoza. También se empled el Manual Diagndstico Y Estadistico De Los
Trastornos Mentales DSM-5 y algunas paginas web oficiales de interés.
Ademads, también el INE y la web del Ayuntamiento de Zaragoza para
contrastar cifras demograficas y dar paso al desarrollo del programa.

Conclusiones: Se remarca la importancia de la Enfermeria de Atencién
Primaria como formadora de cuidadores que se encuentran a cargo de
pacientes con Enfermedad de Parkinson que, ademas, presentan situaciones
complicadas debido a la demencia asociada.

Palabras clave: Enfermedad de Parkinson, demencia, cuidador.



ABSTRACT

Introduccion: Parkinson's disease is a neurodegenerative disorder caused
by the progressive loss of dopaminergic neurons and is the second most
common neurodegenerative disease after Alzheimer's disease. It is more
prevalent in the elderly and is neither preventable or curable.

In turn, the number of people with Parkinson's disease who develop dementia
has been increasing due to today's high life expectancy and, therefore, the
longer course of Parkinson's disease. Dementia translates into a great impact
on the patient's quality of life and environment, hence the importance of
knowing the disease and its care.

Main Objective: To develop a Health Education Programme to protect the
well-being of carers and family members and to facilitate the caring of
patients with Parkinson's-associated dementia for their carer and support
system.

Metodologia: A bibliographic review of Parkinson's disease and Parkinson's
dementia was carried out in different databases and the information was
completed with exemplars from the University of Zaragoza Library. The
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders DSM-5 and some official
web pages of interest were also used. In addition, the INE and the Zaragoza
City Council website were also used to compare demographic figures and give
way to the development of the programme.

Conclusiones: It is important to emphasize the role of Primary Care Nursing
as a trainer of caregivers who are in charge of patients with Parkinson's
Disease who also have complicated situations due to the associated dementia

Key words: Parkinson disease, dementia, care.



2. INTRODUCCION
La enfermedad de Parkinson es un trastorno neurodegenerativo causado por

la pérdida progresiva de neuronas dopaminérgicas de la sustancia negra pars
compacta del mesencéfalo y por la acumulacion de cuerpos de Lewy,
formados por agregados insolubles de proteina alfa-sinucleina. Ademas,
constituye la segunda enfermedad neurodegenerativa mas frecuente,

unicamente por detras del Alzheimer. (1)

Suele manifestarse de forma insidiosa con empeoramiento lento y progresivo
en forma de sintomas motores con la triada: acinesia, temblor en reposo y
rigidez y, en forma de sintomas no motores con disfuncidn autonémica como
dificultad para percibir olores, dolor, alteraciones del suefio nocturno, exceso
de suefio durante el dia, fatiga, deterioro cognitivo, ansiedad y depresion.
(2,3)

Su prevalencia ha ido en aumento junto con la mayor tasa de supervivencia
y varia dependiendo de los criterios diagndsticos empleados, la poblacidn
estudiada o los métodos epidemioldgicos utilizados. La prevalencia de esta
enfermedad se estima en el 0,3% de la poblacidn general, siendo
aproximadamente del 1,5% en mayores de 60 afios y con aumento
progresivo con la edad. La incidencia mundial se estima entre 8 - 18 por
100.000 habitantes/afio. (2) Aunque en Europa los resultados de incidencia

varian entre 9 - 22 casos por 100.000 habitantes/ano. (4)

La mayoria de los estudios epidemioldgicos han coincidido en que la
Enfermedad de Parkinson afecta entre 1,5 y 2 veces mas a hombres que a

mujeres, lo que sugiere un posible efecto protector de los estrégenos. (2,5)

La presencia de afecciones premodrbidas como depresion, ansiedad vy
trastornos del suefio también se pueden asociar a una posible posterior

aparicién de Enfermedad de Parkinson. (5)

La demencia es definida como un sindrome adquirido, caracterizado por una
pérdida en las habilidades cognitivas, cambios emocionales o de personalidad
que son lo suficientemente graves como para interferir en el funcionamiento

social y ocupacional de la persona. (6) (ANEXO I)

La demencia parkinsoniana surge como efecto fisiopatoldgico directo de la
enfermedad de Parkinson. (7) Esta se encuentra dentro de las demencias
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causadas por la acumulacidén de cuerpos de Lewy, al igual que la propia
Demencia por Cuerpos de Lewy y la Enfermedad de Alzheimer, que

comparten etiopatologia, pero diferente transcurso y sintomatologia. (8)

Tienen como caracteristica comun la proliferacion y acumulacién de la
proteina alfa sinucleina en vesiculas llamadas Cuerpos de Lewy. Por ello,
varios autores han englobado estas entidades bajo el nombre de Trastornos

o Enfermedades por Cuerpos de Lewy.

Aunque la funcion de la proteina alfa sinucleina es aln desconocida en gran
medida, se le ha vinculado a la plasticidad sinaptica y al transporte vesicular
intraneuronal, asi como a la regulacidon de la liberacion y recaptacion de la
dopamina. Debido al aumento en su concentracion intracelular se comienza
una agregacion en forma fibrilar en el soma de grupos selectivos de neuronas
vulnerables, estando intimamente ligado a la disfuncién neuronal, por medio
de mecanismos vinculados fundamentalmente a un aumento en la
vulnerabilidad al stress oxidativo y aparicién de apoptosis causando la

destruccion de hasta un 80% de las células dopaminérgicas cerebrales. (9)

Segun el manual diagndstico y estadistico de trastornos mentales DSM-V, la
demencia asociada al Parkinson se presenta en el 20-60% de las personas
que padecen la enfermedad de Parkinson, siendo mucho mas frecuente en
sujetos de edad avanzada y en los que presentan una enfermedad mas

avanzada. (7)

Analizando varios estudios se observan variaciones en el porcentaje de
prevalencia. Investigaciones recientes de tipo transversal permiten
corroborar que un alto porcentaje de pacientes con enfermedad de Parkinson
presentan demencia, pero los de tipo longitudinal presentan la demencia con
mayor frecuencia conforme avanza el cuadro clinico llegando a afectar a un

80% de los pacientes tras 20 afios desde el comienzo de la enfermedad. (6)

Los estudios realizados con disefios longitudinales ofrecen una estimacion
mucho mas cercana de la frecuencia de demencia asociada a Parkinson. El
estudio Stavanger (10) siguid durante ocho anos a 224 pacientes con
enfermedad de Parkinson, de los cuales, al inicio del estudio, el 26% presenté

demencia y al finalizar se observd un 78% de prevalencia. Otro estudio



realizado durante doce afios presenté un porcentaje basal de demencia de
27% Yy acabd con un 60%. (11)

El estudio de Sydney (12), de mayor tiempo de observacion con veinte afios
de seguimiento, presentd una prevalencia de 83% al finalizar. Este estudio
concluye afirmando que existe una relacidén entre una mayor edad de inicio
de la enfermedad con un deterioro cognitivo mas rapido y de peor prondstico,
mientras que una edad mas temprana de inicio de la enfermedad fue asociada

con mayor supervivencia y un inicio mas tardio de la demencia.

Multiples estudios remarcan la existencia de un estado intermedio objetivable
previo a la demencia llamado Deterioro Cognitivo Leve. Este concepto,
ademas de establecer unos criterios de diferenciacion con otras
enfermedades neurodegenerativas y parkinsonismos, facilita la identificacion
temprana de sintomas y ofrece un espacio idoneo para evaluar las posibles

intervenciones. (6, 13)

Por lo tanto, para identificar la existencia de deterioro cognitivo leve se
requiere, segun recientes estudios, el uso de escalas como el test de Montreal
Cognitive Assessment (MoCA) o el Minimental State test (MMSE). (ANEXO II)

Estas dos pruebas son de realizacién breve con una estimacién de menos de
10-15 minutos cada uno. El mas usado es el MMSE aunque, actualmente, se

estan observando resultados mas discriminativos con el MoCA. (13, 14, 15)

Por otra parte, para confirmar el diagndstico de demencia asociada al
Parkinson se deben de cumplir una serie de requisitos que son; el cuadro
clinico propio de la enfermedad, un resultado menor de 24 puntos en el
Minimental State de Folstein (ANEXO II) y cumplir los criterios del DSM V de

demencia asociada al Parkinson. (7)

El aumento de la esperanza de vida y el descenso de la natalidad estan dando
paso al envejecimiento de la poblacidon que conlleva una mayor prevalencia

de enfermedades crénicas y, aparicién de demencia parkinsoniana. (16)

Hasta hoy, la demencia ha ido cobrando importancia hasta llegar a ser
considerada como un factor determinante de la calidad de vida en los
afectados, familiares, cuidadores y allegados, el ingreso en una residencia

y/o incluso la muerte de la persona afectada. (17)



Asi mismo, la disfuncién cognitiva es uno de los factores que mas hace
descender la calidad de vida del paciente, ademas de aumentar la supervision
y cuidado de éste, provocando asi un aumento del estrés en el cuidador con

un gran impacto en su salud fisica y mental. (18,19)

Al paciente por enfermedad de Parkinson se le suman sintomas de disfuncidn
cognitiva como olvidos faciles por pérdida de la memoria, apatia, trastornos
del animo y dificultad para manejar informacién previamente adquirida. Se
altera el lenguaje con disartria, lentitud del habla, escasa entonacion vy
pobreza en la construccién de frases. Ademads, aparecen alucinaciones
visuales que, con ayuda, puede autocriticar dandose cuenta de que no son
reales si alguien se lo explica. Con lo que el cuidador y la formacidén que éste

reciba es fundamental para el cuidado del paciente. (20,21)

Esto conlleva a que el desempefio del rol de cuidador se encuentre asociado
repetidamente con un mayor riesgo para el desarrollo de afecciones de
naturaleza fisica, social y/o emocional en la persona que cuida. (22) Y, en
muchos casos, el cuidador es un integrante del mismo sistema familiar que

el paciente lo que provoca mayor impacto en la unidad familiar. (23)

Segun la OMS “los entornos fisicos y sociales presentan multiples obstaculos
y carecen de incentivos para la salud... se debe impulsar la creacién de nuevos
sistemas de asistencia sanitaria y cuidados a largo plazo mas acordes con las

necesidades de las personas mayores”. (24)

Ademas, la OMS previene que para 2030 serd necesario incrementar de
manera ostentosa el numero de plantillas de trabajadores sanitarios, asi
como aumentar las intervenciones y servicios disponibles para poder

diagnosticar, tratar y atender los casos de demencia. (25)

Por ello, considero importante implementar servicios sanitarios, como este
programa de Salud, que faciliten la buena calidad del cuidado y conservacion
de los derechos de aquellas personas afectadas por la disfuncién
cognitiva/demencia asociada al Parkinson, asi como mantener la mejor salud
fisica y mental posible de sus cuidadores y familiares, siendo la enfermera de

Atencién Primaria el eslabdn vital para dar vida a este objetivo.



3. OBJETIVOS
Objetivo general: Elaborar un Programa de Educacién para la Salud para

proteger el bienestar de cuidador y familiares y facilitar el abordaje del
cuidado en pacientes con demencia asociada al Parkinson dirigido a su

cuidador y red de apoyo.
Objetivos especificos:

o Dotar de los conocimientos necesarios acerca de la demencia
causada por la enfermedad de Parkinson para llegar a un
entendimiento de los procesos por los que puede pasar el
paciente y asi prevenir complicaciones en su cuidado.

o Analizar la sobrecarga del cuidador y conseguir una mejora y/o
mantenimiento de su bienestar.

o Poner a disposicidn recursos a los que poder recurrir en
diferentes situaciones del proceso del cuidado y aparicion de la

demencia.

4. METODOLOGIA
Se realiz6 una revision bibliografica sobre la enfermedad de Parkinson y la

demencia parkinsoniana en distintas bases de datos y después se acotod la
busqueda para conseguir informacidon mas concreta (intervencidén enfermera,
cuidados, cuidador...). Se llevé a cabo la seleccion de documentos con
disponibilidad de texto completo empleando filtros a la hora de elegirlos como
el aflo de publicacién, usando el intervalo de los Ultimos diez aifios a excepcién
de los dos estudios de Stavanger (10,11), por ser junto con el de Sydney
(12), los estudios longitudinales de mayor relevancia sobre la aparacion de
demencia en la Enfermedad de Parkinson mas largos y destacados hasta la
fecha. También se empled el Manual Diagnédstico Y Estadistico De Los
Trastornos Mentales DSM-5 de 2013 y algunas paginas web de interés como
la de la OMS, la Asociacién de Parkinson de Aragdn, la Federacidn Espaiola
de Parkinson y la Organizacion Curemos el Parkinson para recabar datos
relevantes. Ademas de consultar el INE y la web del Ayuntamiento de

Zaragoza para contrastar cifras demograficas.

También se ha consultado el catdlogo de la Universidad de Zaragoza usando
palabras clave como demencia, Parkinson y cuidado y consultando los
articulos y libros necesarios para complementar informacion.
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A continuacion, se disefid un Programa de Salud enfocado al cuidador de

pacientes con Parkinson que padezcan disfuncién cognitiva.

Federacion Espafiola de Parkinson 1 (anexo)
http://www.esparkinson.es/evolucion/
Organizacién Curemos el Parkinson (Fundacion Espafiola de 1 (anexo)

Ayuda a la Investigacion en Parkinson)
https://curemoselparkinson.org/

Organizacion Mundial de la Salud https://www.who.int/es 2
Instituto Nacional de Estadistica https://www.ine.es/ 1
TOTAL 5
Biblioteca Unizar (AlcorZe) 3 1
Libros 2 2
Science Direct 15 6
Neurology 5 2
Scielo 5 1
Google Académico 22 5
Pubmed 13 6
TOTAL 55 23

5. DESARROLLO

DIAGNOSTICO: Andlisis y priorizaciéon
La ciudad de Zaragoza capital tiene un total de 666.880 habitantes segun el

INE a 1 de enero de 2018. La prevalencia del Parkinson se estima en un 0,3%
(2) de la poblacién general, siendo la cifra de afectados en Zaragoza de mas

de 2000 habitantes y llegando a mas de 5000 afectados en Aragédn.

Puesto que la prevalencia de Parkinson en personas mayores de 65 afios

quintuplica la prevalencia de la poblacién general y, ademas existe mayor
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incidencia de demencia cuanto mayor sea la edad del paciente (7), va a ser
de mayor utilidad dirigir este programa a cuidadores de pacientes que
superen los 65 anos.

La Enfermedad de Parkinson es cronica y no existe un claro predictor que nos
diga cuando comenzara la demencia ni si lo hara. Si que existe una primera
etapa una vez diagnosticada la enfermedad, llamada informalmente “Luna de
miel”, en la que se responde de manera satisfactoria a la medicacidn
farmacoldgica, en la que suele recetarse la Levodopa, pero esta etapa suele
ceder y descontrolarse a los 4-6 afios, el tratamiento comienza a dar fallos
con los periodos on - off (ANEXO III). A partir de entonces se observa una
evolucidon mas exagerada de la enfermedad con una tendencia a la aparicidn

de demencia a los 10-12 afios tras el diagndstico de Parkinson. (ANEXO 1V)

Por lo tanto, puede ser de mucha utilidad una ayuda cercana al paciente y su
cuidador, como puede ser la Atencion Primaria, en el que se alivien las dudas
acerca de la disfuncion cognitiva y facilite la atencion de la persona necesitada
de cuidados una vez ya exista demencia y puedan existir complicaciones en

el cuidado.

Para promover y mantener el bienestar del cuidador y, por consiguiente, del
paciente se plantean los siguientes Diagndsticos de Enfermeria a los que se

pondran solucion en las sesiones realizadas durante el Programa de Salud:

e (00062) Riesgo de cansancio del Rol de cuidador r/c curso
imprevisible de la enfermedad del receptor de cuidados.

e (00146) Ansiedad r/c factores estresantes m/p irritabilidad.

e (00126) Conocimientos deficientes r/c informacion insuficiente

m/p verbalizacién de dudas respecto a la enfermedad.

PLANIFICACION
Objetivos
- Objetivo general: Dotar al cuidador de los conocimientos necesarios acerca

de la demencia por Enfermedad de Parkinson para llegar al completo
entendimiento de los procesos por los que pasa el paciente durante la
evolucion de la demencia y asi prevenir complicaciones a la vez que proteger

el propio bienestar.
- Objetivos especificos:
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e Analizar la sobrecarga del cuidador y conseguir la mejora y
mantenimiento de su bienestar.

e Ensefar al cuidador estrategias de relajacién, nutricién vy
actuacioén frente distintas situaciones para guiarle en el cuidado
del paciente.

e Informar al cuidador sobre los diferentes recursos de apoyo
existentes y garantizar su disponibilidad en las distintas
situaciones que se planteen durante el proceso de cuidado del

paciente con demencia.

Destinatarios
Como objetivo para este Programa de Salud se toma el centro de Salud de

La Jota debido a la gran cantidad de habitantes adscritos a éste, existen

37.000 personas adscritas al centro.

Se busca captar cuidadores de pacientes diagnosticados de Parkinson con
mas de 8 afos de evolucion de la enfermedad y mayores de 65 afios con una

puntuacion igual o menor a 24 en el Minimental State test. (ANEXO II)

Recursos
Para llevar a cabo el programa se plantean recursos materiales y no

materiales (ANEXO V):
Recursos materiales:

- Pésteres (ANEXO VI)

- Dipticos (ANEXO VII)

- Fotocopias

- Escala de Zarit para 1° y 3° sesién (ANEXO VIII)

- Encuesta de valoracion para 1° y 30 sesion. (ANEXO IX)
- Boligrafos

- Sala con sillas y mesas

- Ordenador y proyector

- Reproductor de musica (relajacién)

- Esterillas (relajacion)
Recursos no materiales:

- 2 enfermeras

12



Estrategias
A la hora de comenzar con la organizacién del proyecto se solicitaran al Centro

de Salud los permisos necesarios para realizar el programa y sera dirigido por

dos enfermeras de Atencidon Primaria.

En Atencion Primaria se tiene acceso a la historia clinica del paciente con lo
que se puede consultar el aino de diagnodstico de la enfermedad de Parkinson
y es comun el uso del Minimental State test, con lo que se pueden seleccionar

a los pacientes candidatos de manera relativamente sencilla.

Al captar a los cuidadores se aprovecharian las visitas a consulta del paciente
con el cuidador/familiar para informarle del programa y, en caso de que el
estado del paciente impida su facil traslado a consulta se realizaria una
llamada al responsable del paciente con el objetivo de proponer su entrada
al programa y explicarle los beneficios que tendria asistir a éste (método
directo). Ademas, se colocarian posteres y dipticos informativos en el centro

para una mejor captacion (método indirecto) (ANEXQOS VI y VII).

Se destinaran dos semanas para la captacién. Durante las dos semanas se
colgaran los pésteres y se repartiran los dipticos informativos. La primera
semana la usaran las dos enfermeras encargadas del programa para
seleccionar a aquellas personas con los requisitos ya mencionados en el
apartado 2.2 y llamar a sus responsables para invitarles al programa,
estimando 4 horas de trabajo por cada enfermera. Y la segunda semana, sera
empleada para citar a aquellos familiares o cuidadores con dudas sobre el

programa, estimando hora y media de trabajo por cada enfermera.

2.5 Actividades
Para dar comienzo al programa se creard un grupo de 14 cuidadores

principales, ya sea integrante de la familia o no, captados mediante la
estrategia ya mencionada antes. En caso de que el cuidador o familiar tuviera
dudas respecto al programa se le invitard a citarse con una de las dos
enfermeras responsables del programa en horario laboral para resolver sus

dudas e introducirle brevemente los beneficios de éste.

Seran 3 sesiones (ANEXO X), realizadas los miércoles propuestos en el
diagrama de Gant, que se llevaran a cabo a las 11:15 con una duracién de

entre 75 y 90 minutos dependiendo de la sesidn.
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Sesiéon 1: Informacion “El saber es poder “(Informacién sobre el paciente
con Parkinson y sobre la demencia, explicacion de las consecuencias de la
sobrecarga y estrés emocional que provoca, escala de Zarit y encuesta de

valoracion inicial)

Sesidén 2: Cuidados del paciente “Mejora el cuidado” (ejercicios para el
enfermo, nutricidén, diabetes, deporte)

Sesién 3: “Aprende a cuidarte” (conductas a tomar ante situaciones
dificiles, ejercicios de relajacién, explicar riesgos de la deficiencia de
autocuidado, identificar sintomas de cansancio del rol de cuidador,
asociaciones con ayuda e informacion, puesta en comun de distintas

situaciones y soluciones, escala de Zarit y encuesta de valoracion modificada)

2.6 Cronograma de Gant
FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO

19 Biusqueda

bibliografica
29 Contacto
con centro

39 Captacion

4°Preparacion
sesiones

50 Apnalisis de
encuestas

6° Realizacion
sesiones

7° Evaluacion lll

EJECUCION
Para ejecutar el programa se seguira la programacién por semanas planteada

en el diagrama de Gant. Las dos enfermeras encargadas del programa de
salud realizaran la captaciéon directa la segunda y tercera semana de abril y
prepararan las sesiones durante las dos semanas siguientes. Daremos
comienzo a las sesiones el miércoles 15 de mayo, con las dos siguientes el

22 y 29 de mayo, esos dias las sesiones tendran lugar en la sala del centro
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de Salud designada a ello a las 11:15 y con una duracién de hora y cuarto y
hora y media dependiendo de la sesién. Tras ese periodo de sesiones se
plantean 3 semanas para evaluar los datos obtenidos con las encuestas y

escalas de Zarit.

EVALUACION
Llevaremos a cabo una evaluacidon tanto cualitativa como cuantitativa. La

encuesta de valoracién junto con la escala de Zarit que se reparte tanto en
la primera sesidén como en la tercera, nos permitiran estudiar y comparar las

respuestas dadas al comienzo y al final del programa.

Con la encuesta de valoracion se espera que en la primera sesidn carezcan
de conocimientos necesarios tanto para el cuidado del paciente como para el
manejo de las diferentes situaciones y, en la Ultima sesidn se espera que sus
conocimientos hayan incrementado resolviendo los problemas anteriores.

Ademas, con la encuesta se valorara la satisfaccion de los asistentes.

Con la escala de Zarit valoraremos el estrés del cuidador al comienzo y al
final del programa esperando una reduccion moderada del estrés tras las 3

sesiones.

Por otra parte, se evaluard a los asistentes en cada sesion mediante
preguntas sobre la informacidn aportada y la observancia de la participaciéon

en las puestas en comun.

Para finalizar, realizaremos la evaluacién global del programa en la que
influirdn los resultados de la escala de Zarit y la encuesta de valoracion, los
dipticos repartidos, el cumplimiento de los objetivos de las sesiones, la
asistencia al programa y se tendran en cuenta tanto cualquier error del

programa como aquellas sugerencias de mejora que sean aportadas.

6. CONCLUSIONES
Este programa pretende solucionar los diagnosticos de enfermeria mas

comunes en el cuidador del paciente con Enfermedad de Parkinson vy
demencia como son la ansiedad y los conocimientos deficientes que

conllevan, a su vez, el riesgo de cansancio del rol de cuidador.
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Debido al aumento de la esperanza de vida, los pacientes con Enfermedad de
Parkinson cada vez muestran mayor incidencia de demencia, necesitando

cuidadores mejor formados en esta disciplina.

Es importante destacar la funcidn de Enfermeria en el ambito de Atencién
Primaria como formador de los cuidadores que atienden a pacientes con

afectacion cognitiva en la Enfermedad de Parkinson.
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ANEXOS
ANEXO I. PRINCIPALES ALTERACIONES COGNITIVAS Y
NEUROPSIQUIATRICAS DE LAS DEMENCIAS

DEMENCIA POR CUERPOS
DEMENCIA ALZHEIMER DEMENCIA VASCULAR OF LEWY - DEMENCIA PARKINSON
Farma del = ) Fluectuante y en ocasiones T - = ) -
Deterioro Cognitiva rogresivo e uctuante y rapido rogresivo y lento
Alteraciones Alterackines de Memaoria Alterackon de
Cognitivas {episodica, semantica, Alteracion Atencional Capacidades Blteraciones \isoespaciales
retrograca) VEQCONSINACTivass ++
R Alreraciones de Blteracion de Capacidades
Apraxia Alreracidn de la Flexibilidad Menta i ) .
Funciones Ejecutivas Visoronstructivas++
Disminucian de la velocidad de Alteracion de Funciones
Agnosia
ProCESamEnio oe la informacian i | ST+ +
Alteracidn de . .
. - . Alteracian Memoria de
Alteracidn en la Planificacian
Trabajo
Wi
Alteraciones de BMemora ariables) Alteracionss Atenclonales++
) Tr=stornos del Lenguaje
Alteracion de la Flusncia Verha
. . X (Di=artria, Trastomos en la
tvarando en funcicn de kz lesicn . .
- comprensian y produccicn
cereall
de frazes complejast
Blreracidn del lenguiake
Alteraciones Dpatia Depresian Alucinaciones+r+ Diepresidn
Neuropsiguidtricas |
Ansiedad Apatia Peicosis Apatiz
e presior Irritabiliciad Alucinaciones
Delirios Agresividad Psicosis
Agitacidn Amsiedad

Estados Confusionalas

Blucinackonas (en eLapas

avanzadas)

17. Molina DM. El rol de la Evaluaciéon Neuropsicoldgica en el diagndstico y en
el seguimiento de las demencias. Rev Médica Clinica Las Condes [Internet].
mayo de 2016 [citado 20 de marzo de 2019];27(3):319-31. Disponible en:
https://linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/S0716864016300335
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ANEXO II. Minimental State Folstein. (Folstein y Lobo)
MINI MENTAL STATE EXAMINATION (MMSE)

Basado en Folstein et al. (1975), Lobo et al. (1979)

Nombre: Vardn [ JMujer [ ]

Fecha: F. nacimiento: Edad:

Estudios/Profesion: Nim. Historia:

Observadones:

LEn qué afio estamos? 01

£50 fut et il &1 ORIENTACION
qué dia (fecha)? o1 TEMPORAL (méx. 5)

LEn qué mes? 01

{En qué dia de la semana? 0-1

¢En queé hospital (o lugar) estamos? 01

¢En qué piso (o planta, sala, servicio)? 0-1 ORIENTACION

LEn qué pueblo (dudad)? 01 ESPACIAL (max. 5)

{En qué provincia estamos? 01

LEn qué pais (o nacién, autonomia)? 0-1
Nombre tres palabras peseta-cabalio-manzana (o balén-bandera-arbol)
a razon de 1 por segundo. Luego se pide al paciente que las repita. Esta Nuim. de repeticiones

primera repeticion otorga la puntuacén. Otorgue 1 punto por cada necesarias
palabra correcta, pero continde diciéndolas hasta que ef sujeto repita las | FIJACION RECUERDO
3, hasta un maximo de 6 veces. inmediato (max. 3)
Peseta 0-1 Caballo 0-1 Manzana 0-1
(Balén 0-1 Bandera 0-1 Arbol 0-1)

Si tiene 30 eurcs y me va dando de tres en tres, {Cuantos le van
quedando?. Detenga la prueba tras S sustraccdones. Si el sujeto no TENCION CALCUL
puede realizar esta prueba, pidale que deletree la palabra MUNDO al A ON 0
SRy (max. 5)
300-1 270-1 2401 2101 1801
(001 DO-1 NO1 uo-r M0O1)

Preguntar por las tres palabras mencionadas anteriormente. RECUERDO DIFERIDO
Peseta 0-1 Caballo 0-1 Manzana 0-1 (max. 3)
(Baldn 0-1 Bandera 0-1 Arbol 0-1)

DENOMINACION. Mostrarle un I3piz o un boligrafo y preguntar équé
es esto?. Hacer lo mismo con un reloj de pulsera, lapiz 0-1, reloj 0-1.
REPETICION. Pedirle que repita la frase: ™ni si, ni no, ni pero” (o “en
un trigal habia S perros”™) 0-1.

ORDENES. Pedirle que siga la orden: "coja un papel con la mano
derecha, déblelo por la mitad, y péngalo en el suelo”. Coge con la mano

derecha 0-1 dobla por la mitad 0-1 pone en suelo 0-1. LENGUATE (s 9)
LECTURA. Esciba legiblemente en un papel "derre los ojos”. Pidale
que lo lea y haga lo que dice la frase 0-1.

ESCRITURA. Que escriba una frase (con sujeto y predicado) 0-1.
COPIA. Dibuje 2 pentigonos intersectados y pida al sujeto que los
copie tal cual. Para otorgar un punto deben estar presentes los 10
angulos y la interseccion 0-1.

Puntuaciones de referencia:

276 mi: rioomal PUNTUACION TOTAL

24 6 menos: sospecha patoldgica >
12-24: deterioro (max. 30 puntos)

9-12: demenda

2.e.0.(1999)

10. Folstein et al. (1975) Lobo et al. (1979). Mmse30. 1999 [citado 7 de
marzo de 2019];(1975):1999. Disponible en:
http://www.neuropsicol.org/Protocol/mmse30.pdf
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ANEXO III. MODO ON - OFF TRATAMIENTO CON LEVODOPA

Fase ON

Dia normal de un paciente con Parkinson
con fluctuaciones motoras y discinesias
Alterna momentos malos (OFF) con buenos (ON) y a
veces con movimientos excesivos (discinesias)

sintomas

controlados

alivio de los discinesias de &
sintomas beneficio de dosis niveles de dopamina
en sangre

e i S T
N el

V@ J J J

Fase OFF | medicacion medicacién medicacion medicacién
Sintomas NO _para el para el para el para el
controlados ~ Parkinson Parkinson Parkinson Parkinson

La figura muestra la compleja situaciéon en un paciente con enfermedad de
Parkinson avanzada. A lo largo del dia el paciente toma diferentes pastillas de
levodopa. Lo ideal es que los niveles de levodopa en sangre se mantuvieran siempre
en el rango adecuado (que seria entre la linea horizontal continua y la paralela
superior discontinua, viniendo mostrado en la figura como “Los niveles deberian
estar en este rango”). Cuando los niveles se encuentran en el rango adecuado el
paciente estd en estado ON (verde). Sin embargo, cuando los niveles caen por
debajo del rango adecuado es cuando el paciente entra en OFF (rojo). De esta
forma el paciente se levanta en OFF con niveles bajos de levodopa porque ha
estado toda la noche sin tomar medicacion, toma la pastilla y en un tiempo
determinado (generalmente menos de 1 hora) mejora progresivamente hasta
entrar en estado ON (flecha verde, “alivio de los sintomas”). Pero antes de que le
toque tomar la siguiente pastilla los niveles de levodopa caen por debajo del rango
adecuado, entrando en estado OFF (flecha roja, “reaparecen los sintomas”). Esto es
lo que se llama deterioro de fin de dosis, porque el efecto de la toma de la
medicacién de una dosis no llega hasta la siguiente.

Fundacién Curemos el Parkinson [Internet]. Espafa: Santos Garcia D;
2017 [31 Dic 2018; 29 marzo de 2019]. Disponible en:
https://curemoselparkinson.org/articulos-cientificos/especial-
parkinson-avanzado/

Santos Garcia D. Especial parkinson avanzado. Fundacién Curemos el
Parkinson. 2017 [29 de marzo de 2019]. Disponible en:
https://curemoselparkinson.org/articulos-cientificos/especial-
parkinson-avanzado/
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ANEXO IV. FASES PARKINSON. ESTADIOS DE HOEHN Y YAHR.

CLASIFICACION ESTADIOS DE HOEHN MANIFESTACIONES
& YAHR
Expresion facial normal y
postura erecta.
Estadio I - Afectacién | Posible temblor en una
unilateral extremidad

I. Pacientes de
diagnostico reciente

(llamada fase de “luna

de miel” durante

primeros 4-6 aifos aprox)

Disminucion braceo al
caminar y arrastra un
poco los pies

Estadio II - Afectacion
bilateral, equilibrio
normal

Alteracion de la
expresion facial.
Disminuye parpadeo
Postura en ligera flexion
Enlentecimiento ABVD
Sintomas depresivos
Efectos secundarios de

I1I. Pacientes
moderadamente
afectados

medicamentos (final
luna de miel)
Estadio III - Afectacién | Dificultades para
bilateral con alteracién | caminar: se acorta el
del equilibrio paso, dificultad en los
giros.
Dificultades en el
equilibrio

Estadio IV - Aumento
del grado de
dependencia

Dolores y fatiga
Dificultad comunicativa
Disfuncion autondmica
Sintomas de relacion con
los farmacos:

- Fenobmenos on-
off: miedo e
inseguridad

- Discinesias

-  Problemas
conductuales:
insomnio,
alucinaciones,
cuadros
confusionales

II1. Pacientes

severamente afectados

Estadio V - En silla de
ruedas 0] cama.
Severamente afectado

No todos los pacientes
llegan a este estadio
Son dependientes
Aumento progresivo del
tiempo off

Sentado o encamado
Trastornos del lenguaje
Ulceras en decubito
Infecciones urinarias de
repeticion

Disfagia progresiva
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- Parkinson Federacion Espanola [Internet]. Espafia; 2010 [citado 29
marzo 2019]. Disponible en: http://www.esparkinson.es/evolucion/

ANEXO V. RECURSQOS Y PRESUPUESTO (elaboracion propia)

GASTOS
RECURSOS ECONOMICOS
Enfermeras (35€/hora cada una de las dos): 682,5€
- Captacion: 5 horas y media (cada enfermera)
- Desarrollo de sesiones: 4 horas y cuarto (cada
enfermera)
Documentos en papel B/N para 14 integrantes: 2,2€
98 documentos (1=0,02€) +12 de repuesto
- Informacién resumida de cada sesidn
- Escala de Zarit 19 y 39 sesion
- Encuesta de valoracién 1° y 39 sesidn
Documentos en papel especial a color: 51,5 €
103 documentos (1=0,50€)
- Pésteres 3
- Dipticos 100
Boligrafos 20 (1= 0,20€) 4¢€
Sala amplia con capacidad para todos los asistentes Proporcionado
por el centro
Ordenador Proporcionado
por el centro
Proyector Proporcionado
por el centro
Reproductor de musica Proporcionado
por el centro
Esterillas Proporcionado
por el centro
Sillas y mesas Proporcionado
por el centro
TOTAL - 740.2¢
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ANEXO VI. POSTER (Elaboracion propia)

PROGRAMA DE SALUD PARA CUIDADORES DE
PERSONAS CON DEMENCIA POR ENFERMEDAD DE

PARKINSON

; : m&:erso nas y las
expone a la i‘iosibilidad dg’dksqrrolear den’i#\c . Si cuidas de
alguien que se ve afectado por ené,f es tu ' '

ayudaremos a conocer el transcurso‘ de _ edad y te
dotaremos de las capacidades necesanasz,ﬁ’q;a"'afrontar las
nuevas situaciones que puedan comprome't;or;_ su salud y a tuya.

;1)

Puesto que va a ser vital que mientras cuidé;, te cuides.

S| CUIDAS, CUIDATE

Para mas informacién contacta con
administracion o con tu enfermera
No dudaran en ayudarte
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ANEXO VII. DIPTICO (Elaboracion propia)

SI CUIDAS, CUIDATE

iTE ESPERAMOS!

Centro de Salud La Jota
Avenida La Jota 42
50015 Zaragoza
Tfno.: 976 47 42 10

¥ A uummnni_

s Universidad
AML  Zaragoza

ES UN PROGRAMA PARA TI, PARA
SABER CUIDARTE MIENTRAS CUIDAS

Como profesionales de la Salud
sabemos que cuidar no es una tarea
facil y menos cuando se refiere a
enfermedades cronicas incapacitantes.

Estas enfermedades, como el
Parkinson al que se le suma la
aparicion de demencia, necesitan de
cuidado y la persona que Ilo
protagoniza puede sobrecargarse
facilmente.

Por ello la asistencia a este Programa
va a capacitarte para lograr un
aumento de tu bienestar y de la
calidad de los cuidados que prestas.
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PROGRAMA DE SALUD PARA
CUIDADORES DE PERSONAS CON
DEMENCIA POR ENFERMEDAD DE

PARKINSON

Las sesiones del programa
tienen lugar el 15, 22y 29 de
Mayo.

¢QUE VAS A APRENDER EN EL
PROGRAMA?

Sesion 12 El saber es poder:

15 Mayo 11:15 —12:45 AM

Primer encuentro en el que aprenderas en que
consiste el Parkinson y como aparece y
evoluciona la demencia.

Sesion 22 Mejora el cuidado:

22 Mayo 11:15—-12:30 AM

En esta sesion se ensefiardn diferentes
ejercicios para mejorar la memoria y la
capacidad psicomotriz del enfermo, ademas de
dar consejos sobre el cuidado a nivel nutricional
y deportivo.

Sesion 32 Aprende a cuidarte:

29 Mayo 11:15 — 12:45 AM

Ultima sesion, insistimos en la importancia de
cuidarse. Te ensefiaremos a actuar en las
nuevas situaciones que plantee la enfermedad,
aprenderas a relajarte y tomar el control de la
situacion, se os mostraran diferentes recursos a
los que acudir y habra una puesta en comun.




ANEXO VIII. ESCALA DE ZARIT

item Pregunta a realizar Puntuacidn
1 ;Siente qgue su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?
- i Siente gue debido al iempe que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo
- suficiente para usted?
A ;Se siente tenso cuando fiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras
“ | responsabdidades?
4 ;i Se siente avengonzado por la conducta de su familiar?
3 ;Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?
& i Cres que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion con
amigos y otros miembros de su familia?
T iSiente temor por el futuro que e espera a su familiar?
2 iSiente gue su familiar depande de usted?
=l ;i Se siente agobiado cuando tiens que astar junto a su familiar?
10 | ;Siente gue su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?
11 ;Siente gue no tiens la vida privada gue desearia debido a su familiar?
12 A Cree que su wida social s ha visto afectada por tener que cuidar de su
< | tzmiliar?
13 | ;Se siente incomedo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?
14 ;Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la dnica
persona con la que puede contar?
15 s Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de
" | sus otros gastos?
18 | ;Siente gue sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiemnpa?
17 iSiente gue ha perdido el control sobre su vida desde que |a enfermedad de su
" | familisr se manifesta?
18 | ;Desearia poder encargar el cuidada de su familiar a ofras personas?
18 | :i5e siente inseguro acerca de lo gue debe hacer con su famikar?
20 | ;Siente gue deberia hacer mas da lo que haoe por su familiar?
21 ;Cres que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?
22 | Bngeneral: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?
Frecuencia Puntuacion
o . La escala de Zarit se compone de 22 elementos con
unca
.y
puntuacion de 0 a 4 cada uno. Para ver el resultado
Casi nunca 1 ,
se suman los 22 items y muestran:
A veces 2
Eastantes veces 3 e < 46 puntos - ausencia de sobrecarga
Casi siempre 4 ¢46 - 55 puntos > sobrecarga ligera

Fuente: https://www.hipocampo.org/zarit.asp
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> 56 puntos - sobrecarga intensa



https://www.hipocampo.org/zarit.asp

ANEXO IX. ENCUESTA DE VALORACION INICIAL

Puntda con sinceridad del 1 al 10, siendo 1 lo menor y 10 lo mayor, las
siguientes cuestiones:

1. ¢Cuanto conoces la Enfermedad de Parkinson?

2. ¢Y de la demencia asociada a la Enfermedad de Parkinson?

3. ¢Qué nivel de estrés has tenido las 2 ultimas semanas?

4. ¢Qué nivel de fatiga has tenido las 2 Ultimas semanas?

5. ¢(Tienes el control de todas las situaciones al proporcionar el
cuidado?

6. (Te consideras totalmente capaz de proporcionar cuidado y
mantener tu bienestar al mismo tiempo?

7. ¢Pides ayuda a familiares o haces uso de otros recursos como
asociaciones o profesionales?

8. ¢Estarias interesado/a en conocer nuevas redes de apoyo a las que
recurrir?

Se afladiran estas preguntas a la encuesta inicial para valorar la efectividad
del programa:

9. Del 1 al 10 cuanto te ha servido el programa de salud al que has asistido.
10. ¢Consideras de utilidad la informacidn recibida?

11. ¢Qué mejorarias del programa de salud?
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ANEXO X. SESIONES DEL PROGRAMA
SESION 1: El saber es poder

Objetivos de la sesion:

- Conocer el nivel de estrés y conocimientos del cuidador mediante la
Escala de Zarit y la encuesta de valoracidon creada para el programa.
(ANEXO VII y VIII)

- Aumentar los horizontes de informacidon que tiene el cuidador acerca
del Parkinson y la demencia parkinsoniana y resolver las dudas que
éste tenga.

- Preparar al cuidador para entender las siguientes sesiones y asociar
las ideas que se les dara en futuras sesiones con la enfermedad, el
cuidado y el autocuidado.

Destinatarios: Los cuidadores captados de pacientes con enfermedad de
Parkinson y demencia asociada. Dirigido a un grupo de entre 10-14
asistentes.

Metodologia: Charla informativa e interactiva

Procedimiento: La enfermera del centro de salud comenzara la sesion y
dard pie a que se presenten brevemente todos los integrantes de la sala para
ir conociéndose unos a otros. Después proporcionara informacion actualizada
y adaptada para su comprensién sobre la enfermedad de Parkinson vy la
demencia que a ésta se asocia. Se promovera el entendimiento de los
sintomas del Parkinson y de la evolucion de la demencia parkinsoniana para
conocer la magnitud de los problemas que puede acarrear la suma de estas
dos afectaciones. La informacion se proporcionard por escrito de modo mas
resumido. Ademas, antes de acabar la sesidon se pasara la encuesta del
programa y la Escala de Zarit. Todo ello se explicarda con ayuda de una
presentaciéon de Power Point en un proyector.

Recursos: Sala con asientos para todos los asistentes, ordenador, proyector,
fotocopias con la informacion resumida y fotocopias de la escala de Zarit y de
la valoracion de sus conocimientos.

Lugar y duracion: Se llevara a cabo la sesién en un aula facilitada por el
centro de salud, el dia 15 de mayo a las 11:15 h con una duracién de 1 hora
y 30 minutos.
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Métodos de evaluacion: Al finalizar la sesién se dejara un tiempo para
sugerencias y dudas. Se realizaran preguntas a los asistentes para evaluar el
nivel de comprensién general. Encuesta del programa.

SESION 2: Mejora el cuidado

Objetivos de la sesion:

- Mejorar el manejo del cuidado del cuidador para evitar sentimientos de
inseguridad y estrés.

- Prevenir conflictos entre cuidador-paciente y cuidador-familia
mediante la buena ejecucién del cuidado.

Destinatarios: Los cuidadores captados de pacientes con enfermedad de
Parkinson y demencia asociada. Dirigido a un grupo de entre 10-14
asistentes.

Metodologia: Charla informativa

Procedimiento: En muchos casos el cuidador no tiene confianza en si mismo
debido al déficit de conocimientos sobre técnicas y cuidado. Esto crea un
conflicto entre cuidador-paciente y cuidador-familia. Esta sesion ira
encaminada a evitar que el cuidador se vea abrumado por el paciente y su
circulo de apoyo debido a este problema. Asi se promovera el sentimiento de
tranquilidad y seguridad frente al de angustia y ansiedad que el descontrol
de la situacion acarrearia. En esta sesiodn se incidira en:

- Ensefiar al cuidador diferentes ejercicios para ejercitar la memoria y
las capacidades psicomotrices del enfermo.

- Dotar al cuidador de conocimientos de nutricién y habitos saludables
gue permitan mejorar la salud del enfermo y la suya.

Recursos: Sala con asientos para todos los asistentes, ordenador, proyector,
fotocopias con la informacién resumida.

Lugar y duracion: Se llevara a cabo la sesién en un aula facilitada por el
centro de salud, el dia 22 de mayo a las 11:15 h con una duracién de 1 hora
y 15 minutos.

Métodos de evaluacion: Al finalizar la sesion se dejara un tiempo para
sugerencias y dudas. Se realizaran preguntas a los asistentes para evaluar el
nivel de comprension general. Y se preguntard a los asistentes por sus
experiencias para aconsejarles dependiendo de su situacién.

SESION 3: Aprende a cuidarte

Objetivos de la sesion:
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- Incidir al cuidador en la importancia de proteger su propia salud
durante el cuidado.

- Ensefiar al cuidador la actitud a tomar ante diferentes situaciones.

- Dotar al cuidador de control sobre si mismo y conocimientos acerca de
métodos de relajacion.

- Poner a disposicion del cuidador los diferentes recursos a los que puede
recurrir.

Destinatarios: Los cuidadores captados de pacientes con enfermedad de
Parkinson y demencia asociada. Dirigido a un grupo de entre 10-14
asistentes.

Metodologia: Charla informativa e interaccion con los compafieros.

Procedimiento: La enfermera encargada dividira la sesidn en cuatro partes;
la primera para ensefiar como identificar signos de estrés y explicar métodos
de relajacién, la segunda para mostrar cuales son las conductas adecuadas
frente a situaciones que se pueden plantear durante el cuidado debido a la
evolucion de la enfermedad, la tercera para explicar y tratar los recursos y
profesionales a los que recurrir cuando peligre su propia salud y por ultimo
poner en comun experiencias de cada cuidador y que unos a otros se
aconsejen y volver a repartir la encuesta de valoraciéon y la escala de Zarit a
ver si ha habido mejoras en cuanto al conocimiento y en cuanto a la ansiedad
y estrés del cuidador. Ya con esto se dara por finalizada la programacion de
las sesiones de este programa.

Recursos: Sala con asientos para todos los asistentes, ordenador, proyector,
esterillas, reproductor de musica, fotocopias con la informacidon resumida,
escala de Zarit y encuesta de valoracion.

Lugar y duracion: Se llevara a cabo la sesién en un aula facilitada por el
centro de salud, el dia 29 de mayo a las 11:15 h con una duracién de 1 hora
y 30 minutos.

Métodos de evaluacion: Se propondran situaciones ficticias al final de la
sesién para que nos comenten como actuarian en tales casos y se pasara
tanto la encuesta de valoracion como la escala de Zarit para comparar la
primera sesién con la ultima.
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