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a) RESUMEN

INTRODUCCION: La enfermedad de Parkinson genera una dependencia en la
persona afectada que hace que una segunda persona, generalmente un
familiar, tenga que proporcionarle cuidados, pudiendo esto desembocar en
una situacion conocida como “sindrome del cansancio del rol de cuidador” en
la que la persona encargada del cuidado sufre sintomas como estrés, fatiga,

ansiedad o depresion.

Este sindrome debe ser prevenido e identificado precozmente para evitar la
morbilidad fisica, psiquica y emocional de los cuidadores y, a su vez,
conseguir una mejora de la calidad de vida y una menor institucionalizacion

prematura de las personas con esta enfermedad por claudicacién familiar.

OBJETIVO PRINCIPAL: Prevenir, identificar y disminuir la sobrecarga en los
cuidadores principales de personas con enfermedad de Parkinson a través de
un Programa de Educacién para la Salud de enfermeria en la Asociacion de

Parkinson de Aragoén.

METODOLOGIA: Para llevar a cabo este programa se realizd una revision
bibliografica a través de distintos motores de busqueda como PubMed,

SciELO, Dialnet y ScienceDirect.

Como criterio de busqueda se han seleccionado articulos cientificos

publicados en los ultimos 10 afos.

CONCLUSION: Es necesario tener en cuenta las necesidades y el estado
emocional de los cuidadores de pacientes con enfermedad de Parkinson, ya
que es posible evitar una morbilidad que ademas de a ellos, acabara

afectando a los propios enfermos.

PALABRAS CLAVE: “Enfermeria”, “Cuidador principal”, “Enfermedad de

Parkinson”, “Carga del cuidador”, “Calidad de vida”.



ABSTRACT:

INTRODUCTION: Parkinson's disease generates a dependency that makes
another person, usually a family member, to take care of. This can lead to a
situation known as "caregiver role fatigue syndrome" in which the person in
charge of Care suffers symptoms such as stress, fatigue, anxiety or

depression.

This syndrome must be prevented and identified early to avoid the physical,
psychological and emotional morbidity of the caregivers and, allow an
improvement in the quality of life and decrease premature institutionalization

of people with this disease due to family claudication.

MAIN OBIJECTIVE: To prevent, identify and reduce overload in the main
caregivers of people with Parkinson's disease through a Nursing Health
Education Program in the Parkinson Association of Aragén

METHODOLOGY: To realise this program, a bibliographic search was carried
out through different search engines such as PubMed, SciELO, Dialnet and
ScienceDirect.

As search guidelines, scientific articles published in the last 10 years have

been selected.

CONCLUSION: It is necessary to take into account the needs and emotional
state of caregivers of patients with Parkinson's disease, since it is possible to
avoid a morbidity that, in addition to them, will eventually affect the patients

themselves.

KEY WORDS: "Nursing", "Primary caregiver", "Parkinson disease", "Caregiver

burden", "Quality of life".



b) INTRODUCCION

Actualmente, unos 15 millones de personas padecen alguna enfermedad
crénica en Espaia y, el cuidado que requieren, supone un 70% del gasto
sanitario. Segun el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, el
envejecimiento de la poblacion es una de las principales causas de que estas

enfermedades continden siendo una epidemia global.

Entre estos procesos se incluye la Enfermedad de Parkinson (EP), que es la
segunda dolencia mas frecuente en mayores de 65 ainos, aunque también se
desarrolla en edades mas tempranas, lo que se conoce como EP de inicio

tempranot-?,

Esta enfermedad afecta a, al menos, 300.000 personas en Espafa y la
incidencia es de un nuevo caso por cada 10.000 habitantes al afo. El coste
econdmico puede superar los 17.000 euros anuales por paciente, que con el
envejecimiento de la poblacion y las nuevas terapias continuara

incrementandose3.

La EP es un trastorno neurodegenerativo que afecta al sistema nervioso
central y periférico producido por un desequilibrio en los neurotransmisores.
Se conoce que este desequilibrio es generado por una disminucion del
contenido de dopamina en la sustancia nigra, sin embargo, a pesar de su
posible relacion con algunos factores genéticos y ambientales, la etiologia de

la enfermedad es desconocida?.

Se caracteriza por sintomas motores, que son, entre otros, el temblor,
bradicinesia, rigidez e inestabilidad postural, y sintomas no motores de
relevancia clinica en todas las fases de la enfermedad y que incluyen

trastornos neuropsiquiatricos y autonémicos®.

Los sintomas neuropsiquiatricos incluyen: depresién, deterioro cognitivo,
alucinaciones y trastornos del control de impulsos. Por otra parte, los
autondmicos pueden afectar a todas las areas, sobre todo disfunciones y
sintomas cardiovasculares, gastrointestinales, urogenitales y

termorreguladores.®8,



Las limitaciones fisicas y los cambios neuroldgicos que esta enfermedad
genera en el individuo afectado hacen que este necesite ayuda para realizar
las actividades basicas de la vida diaria (ABVD), sobre todo en etapas
avanzadas de la enfermedad, dependiendo asi de una segunda persona; su

cuidador principal®.

La EP como enfermedad neurodegenerativa se corresponde a una de las
categorias de enfermedades asociada a mayor impacto sobre la salud del
cuidador, debido tanto a la cronicidad de la enfermedad como a los sintomas
de fatiga y depresién que genera en el enfermo, los cuales acaban afectando

a su cuidadoro1t,

La atencidon sociosanitaria esta, en la actualidad, enfocada sobre todo al
control de la multiple sintomatologia del paciente, siendo muy limitado el
abordaje psicosocial tanto de la persona con EP como de su cuidador

principal'2.

El cuidado puede convertirse en una tarea extremadamente dura tanto a nivel
fisico como a nivel emocional y los cuidadores, sobre todo si son familiares

de las personas con EP, a menudo terminan sufriendo problemas de salud3:14,

El sexo predominante en el ambito del cuidador es el femenino, y muchas
veces son personas jovenes, que pueden ser hijos o parejas en edad laboral,
gue no solo realizan el rol de cuidador, sino también otras multiples funciones
en el ambito laboral, familiar y social y que pueden ver afectada su vida

personal y profesional®>.

Determinados factores como el tiempo dedicado al cuidado, el nivel de
dependencia del paciente, el estrés al que esta sometida la persona, y las
propias caracteristicas del cuidador, repercuten de forma negativa sobre la
salud de este!® pudiendo llegar a provocar el “sindrome del cansancio del rol

del cuidador”

Este sindrome se define como un estrés cronico generado por la dedicacién
al cuidado de una persona dependiente y que puede generar sintomas fisicos,
psicolégicos y emocionales, dolores osteomusculares, dolor de cabeza,
sintomas depresivos, ansiedad e insomnio e incluso puede inducir al consumo

de sustancias nocivas como ansioliticos!’18,



La prevalencia de este sindrome se suele encontrar entre un 40 y 70% en

cuidadores de personas dependientes?®.

A pesar de ser los sintomas motores los mas visibles, los no motores estan
también relacionados con un gran impacto en la sobrecarga del cuidador. El
manejo de esta carga es muy importante en la EP ya que los cuidadores
informales hacen una gran contribucion al bienestar de las personas con esta
enfermedad. El no reconocer y manejar la carga del cuidador puede llevar a
una morbilidad fisica y psiquica de este y a su vez a un agotamiento e
institucionalizacion prematura de las personas con EP por claudicacion

familiart®.20,

La funcionalidad de la atencién sanitaria, el entorno familiar, la gravedad y la
aceptacion de la enfermedad, son factores que influyen en como los pacientes

y cuidadores afrontan la enfermedad?-?!.

JUSTIFICACION

En la actualidad, son muchas las personas encargadas del cuidado de un
familiar con EP que contribuyen a su bienestar y hacen que puedan

permanecer en su domicilio.

Sin embargo, esta es una tarea muy dura y, ademas, el cansancio del rol de
cuidador es un sindrome que se encuentra infravalorado e infratratado en la

actualidad.

Es necesario modificar esta situacidn debido a la gran morbilidad fisica y
psiquica que este sindrome genera en el cuidador principal y a la disminucién

de la calidad de vida tanto de este como de la persona con EP.

La realizacion de Programas sanitarios desde enfermeria enfocados a abordar
estas situaciones desde una perspectiva psicosocial puede contribuir tanto a
disminuir la prevalencia de este sindrome como a su deteccidon precoz, para

poder asi minimizar los dafios causados.



c) OBJETIVOS

PRINCIPAL:

- Prevenir, identificar y disminuir la sobrecarga en los cuidadores
principales de personas con enfermedad de Parkinson a través de un
Programa de Educacion para la Salud de enfermeria en la Asociacion

de Parkinson de Aragdn.
SECUNDARIOS:

- Determinar los factores que generan sobrecarga en los cuidadores a
través de la revision bibliografica.

- Potenciar el abordaje psicosocial desde enfermeria de los cuidadores
de pacientes con enfermedad de Parkinson.

- Determinar el impacto de los cuidados en el cuidador.

d) METODOLOGIA

Para la elaboracién de este Programa de Educacién para la Salud se ha
realizado una revision bibliografica a través de distintos motores de busqueda

de informacion cientifica como PubMed, SciELO, Dialnet y ScienceDirect.

Las palabras clave utilizadas para la busqueda han sido: “Enfermeria”,
“Cuidador principal”, “Enfermedad de Parkinson”, “Carga del cuidador” y
“Calidad de vida”, aunque se han empleado otras palabras de menor
relevancia con la finalidad de encontrar informaciones adicionales y delimitar
la informacion. También para acotar la busqueda, se hizo una asociacién de

estas palabras utilizando el operador boleano "AND”.

Los criterios de busqueda utilizados han sido incluir articulos cientificos
publicados en los ultimos 10 anos, dando prioridad a los mas actuales, y
excluir articulos incompletos y articulos de pago a los que no se pudiera

acceder desde la biblioteca de Unizar.

También se ha hecho uso de los sitios web oficiales de la OMS y la Asociacién

de Parkinson de Aragdon como fuentes de informacion y se han utilizado cuatro
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libros; los libros de taxonomia enfermera NANDA, NIC, NOC para determinar
los diagndsticos enfermeros sobre los que debiamos trabajar y cudles eran
los resultados esperados y las formas de intervencién a llevar a cabo, y un
libro perteneciente al Departamento de Salud del Gobierno Vasco, del que se

ha utilizado una escala de salud.

Ademas, se contactd con la trabajadora social de la Asociacién de Parkinson
de Aragdén obteniendo informacidon relevante para la realizacién de la

busqueda bibliografica y acotacién de los temas a tratar en las sesiones.

Para conocer cuales habian sido los temas tratados desde trabajos fin de
grado en la universidad, se consulto el repositorio de trabajos académicos de

la universidad de Zaragoza denominado Zaguan.

Tras la busqueda y lectura, se seleccionaron con relevancia para el programa
de salud un total de veintiln articulos, una tesis doctoral, cuatro libros y dos

paginas web.

Tabla 1: Revisidn bibliografica de articulos sobre EP y cuidadores principales:

. MoT. PALABRAS CLAVE ART. ART. ART.
BUSQUEDA ENCONTRADOS REVISADOS UTILIZADOS
"Caregiver burden" AND "Quality of life" 16 9 5
AND "Parkinson disease"
8 “Parkinson disease” AND “motor
_% symptoms” AND “nonmotor symptoms” 45 11 5
=)
e “Nursing” AND “Parkinson disease” AND
“caregiver” 11 3 1
"Parkinson disease" AND "Nursing" 9 2 1
o “Quality of life” AND “Parkinson disease” 70 7 2
-
w
g "Caregiver burden" AND "Quality of life" 41 8 3
“Parkinson disease” AND “Etiology” 12 3 1
o "Caregiver burden" AND "Parkinson
0 disease" AND "Nonmotor symptoms" 44 8 1
.‘D: AND "Motor symptoms"
)
2 “Primary caregiver” AND “Parkinson
Q disease” AND “Caregiver burden” AND 50 3 1
ﬁ “Quality of life”
“Actividad fisica” AND “Aporte para la 4 3 1
< salud”
£
0 "Cuidadores familiares" AND "Calidad de
a vida" AND "Personas dependientes" 13 5 1
(Tesis doctoral)

Fuente: Elaboracion propia



Tabla 2: Libros y paginas web incluidos en la revision bibliografica.

LIBROS

PAGINAS WEB

Diagndsticos enfermeros. Definiciones y
clasificacion.

Asociacion Parkinson Aragon. Fases de la
enfermedad.

Clasificacion de resultados de enfermeria
(NOC).

Clasificacion de intervenciones de

enfermeria (NIC).

Calidad de vida del paciente con ictus y su
cuidador. Prondstico y resultados del
tratamiento rehabilitador.

Fuente: Elaboracion propia.

e) DESARROLLO

1. Diagndsticos de enfermeria:
A partir de los libros de taxonomia enfermera NANDA, NIC y NOC(?2-24), se
han identificado los diagndsticos sobre los que vamos a trabajar en el

programa de salud, asi como los objetivos a conseguir y las distintas

intervenciones necesarias para ello.

(00074) Afrontamiento familiar comprometido r/c

insuficiente y progresion de

preocupacion y agotamiento.

NOC (resultados):

la incapacidad del

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.
Alimentacién sana.

2202: Preparacién del cuidador familiar domiciliario.

2056: Salud emocional del cuidador familiar.

2507: Salud fisica del cuidador familiar.

NIC (intervenciones):

5440: Aumentar los sistemas de apoyo.

7040: Apoyo del cuidador principal.

informacion

enfermo m/p



(00062) Riesgo de cansancio del Rol de cuidador r/c intensidad de

los cuidados requeridos por su familiar.
NOC (resultados):

1804: Conocimiento: conservacion de la energia.
1902: Control del riesgo.

NIC (intervenciones):
5430: Grupo de apoyo

7240: Asesoramiento

(00061) Cansancio del Rol de cuidador r/c responsabilidad de
cuidados las 24 horas m/p labilidad emocional y frustracion.

NOC (resultados):

2508: Bienestar del cuidador familiar.
NIC (intervenciones):

5440: Aumentar los sistemas de apoyo
5270: Apoyo emocional

(00126) Conocimientos deficientes r/c falta de formacion m/p estrés
y ansiedad ante la realizacion de cuidados no conocidos.

NOC (resultados):

1803: Conocimiento: proceso de la enfermedad.
1805: Conocimiento: conductas sanitarias.

NIC (intervenciones):

5602: Ensefanza: proceso de la enfermedad.

5510: Educacion sanitaria.

11



(00146) Ansiedad r/c dificultad del manejo de la enfermedad de un

familiar m/p mal afrontamiento de la situacion.
NOC (resultados):

1305: Adaptaciéon psicosocial: cambio de vida.

1402: Control de la ansiedad.

NIC (intervenciones):

5230: Aumentar el afrontamiento.

5880: Técnica de relajacion.

5820: Disminucion de la ansiedad.

2. Planificacion:

2.1 Objetivos
Objetivo principal

- Prevenir, identificar y disminuir la sobrecarga de cuidadores principales
de personas con EP para conseguir una mejora de su calidad de vida

en el desempefo de su rol.
Objetivos especificos:

- Conseguir una buena comprension de la EP por parte de los cuidadores
principales para asi procurar disminuir la ansiedad relacionada con la

falta de conocimientos.

- Identificar y abordar factores de sobrecarga en los cuidadores entre
las tareas que realizan diariamente para el cuidado de los pacientes

con EP.

- Proporcionar herramientas a los cuidadores para su autocuidado.

12



2.2 Criterios de inclusion:
El programa de educacion esta dirigido a cuidadores de pacientes con EP,

especialmente a familiares de los mismos.

Se contara con aquellos cuidadores principales que, una vez informados, se
sientan identificados con las caracteristicas del programa y estén dispuestos
a participar, sin existir un rango de edad ni sexo especifico para la adhesién

al mismo.

Se pretende hacer grupos de unos 10 integrantes, para que puedan compartir

sus experiencias manteniendo un cierto grado de intimidad.

2.3 Captacion de asistentes:
La captacién de los asistentes se realizara desde la asociacién de Parkinson

de Aragon en la ciudad de Zaragoza.

Para ello nos pondremos en contacto con la trabajadora social de la asociacién
para que informe a los cuidadores, entregandoles un triptico informativo
(Anexo 1) en el que se resume el contenido de las tres sesiones y recoja la
lista de los interesados en participar (Anexo 2).

Ademas, colocaremos varios carteles informativos en la asociacion (Anexo 3).

2.4 Recursos necesarios:

En cuanto a recursos humanos, para la realizacion del programa se necesitara
de una enfermera formada en la EP, con habilidades sociales y sensibilizada
en el abordaje psicosocial y el tema del sindrome de cansancio del rol de
cuidador. Ella serd la encargada de preparar y realizar las sesiones

educativas.

En cuanto a los recursos materiales, se utilizard la sala multiusos de la
Asociacién de Parkinson de Aragdn, destinada a este tipo de actividades y

que cuenta con el mobiliario necesario para el evento.

El ordenador y proyector para las presentaciones de Power Point utilizadas
en las sesiones seran prestados también por parte de la asociacion, asi como

el equipo de sonido necesario para una de las sesiones.

A continuacion, se presenta el presupuesto del programa, que sera financiado

en su totalidad por la Asociacion de Parkinson de Aragon.
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Tabla 3: Presupuesto del Programa educativo:

RECURSOS UNIDADES PRECIO (€) / TOTAL (€)
UNIDAD
Enfermera 1 60€/hora 210
Carteles impresos 6 0,20 1,2
Tripticos 60 0,18 10,8
informativos
Tripticos 12 sesidn 10 0,18 1,8
Dipticos 32 sesion 10 0,18 1,8
Hoja inscripcion 1 0,02 0,02
Boligrafos 30 0,25 7,5
Escala de Zarit 10 0,02 0,2
impresa
TOTAL 233,32€

Fuente: Elaboracion propia.

2.5 Estrategia:

El programa de salud constard de tres sesiones a realizar en tres semanas
consecutivas. Tendran lugar los tres primeros miércoles del mes de
septiembre, tras el periodo vacacional, y la duracion de cada sesién sera de

entre una hora y una hora y cuarto.

Se llevaran a cabo en la sede de la asociacion de Parkinson de Aragén en la

ciudad de Zaragoza.

2.6 Cronograma:

El contacto con la asociacién, la busqueda bibliografica, desarrollo del
programa y captacion de asistentes se realizara desde febrero hasta mayo de
2019, desarrollandose las sesiones y la evaluacion del programa en el mes

de septiembre, tras el periodo vacacional.
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El cronograma a realizar queda representado en el siguiente Diagrama de
Gantt:

MESES

JULIO
AGOSTO

FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO SEPTIEMBRE

ACTIVIDADES

CONTACTO
CON
ASOCIACION

BUSQUEDA
BIBLIOGRAFICA

PERIODO
VACACIONAL

DESARROLLO
PROGRAMA

CAPTACION DE
ASISTENTES
DESARROLLO
DE SESIONES
EVALUACION

PROGRAMA

Fuente: Elaboracion propia.

3. Ejecucion:
A continuacién, se especifica el desarrollo de cada una de las tres sesiones,
junto a sus respectivas cartas descriptivas.

3.1 -12 Sesion: Re-conociendo el Parkinson.

Al inicio de esta primera sesién se realizaran las presentaciones de los
participantes, empezando por la enfermera responsable. Después, se
explicara brevemente en qué consistirda cada una de las tres sesiones a

realizar.

Se les ensefard qué es la enfermedad de Parkinson y se profundizara para
que entiendan que no solo hay sintomas motores sino también otros que no
son tan faciles de visualizar (no motores), para lo cual les proporcionaremos

unos folletos informativos (Anexo 4).

También se explicard en que consiste el fendmeno on-off y cuales son las
fases y evolucibn de la enfermedad, asi como algunos sintomas
caracteristicos que muchas veces no se identifican con la EP como son: la
disminucion del parpadeo, la hipomimia o facies inexpresiva, hipofonia o voz

baja u otros como la micrografia o escritura lenta y con letra pequefia.
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Animaremos a los cuidadores a que nos cuenten cuales son las mayores
limitaciones que perciben en el cuidado de sus familiares durante las ABVD
ocasionadas por la enfermedad, para asi tenerlas en cuenta en la préxima

sesién (movilidad, incontinencia, disfagia...).

Se les dard a conocer el “sindrome de cansancio del rol de cuidador” y se les
ayudara a entender que es normal sentirse desbordados en determinadas
ocasiones. Les entregaremos la escala de Zarit (Anexo 5) y les ayudaremos
a cumplimentarla para que puedan autoevaluarse y asi identificar el grado de
sobrecarga al que se encuentran sometidos.

Los resultados de esta escala nos ayudaran a determinar el grado de

sobrecarga de los asistentes a tener en cuenta en las sesiones posteriores.

Tabla 4: Carta descriptiva 12 Sesion.

Sesion Objetivos Metodologia Descripcion

1.Realizar una primera toma de -Presentacion del -Puesta en comun de

contacto entre los asistentes y la programa y de la experiencias y sentimientos,

enfermera responsable. enfermera. tras una explicacién e
-Presentacion de los introduccién al programa por

2.Resolver cualquier duda que los participantes. parte de la enfermera.

cuidadores puedan tener acerca de | _cjase informativa.

la enfermedad. -Power Point. -Realizacién de escala de Zarit

A -Cuestionario.
3.Valorar sobrecarga a través de la

escala de Zarit para averiguar
desde que punto partimos.

Recursos Materiales ‘ Lugar Duracién
-Sillas y mesas suficientes para Sala multiusos 1 hora y 15 minutos.
todos los asistentes. Asociacion Parkinson
-Folletos informativos impresos. Aragon
-Proyector.

-Ordenador portatil para la
presentacion.

-Escala de Zarit impresa.
-Boligrafos.

128 Re-conociendo el Parkinson.

Fuente: Elaboracién propia.
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3.2 -22 Sesion: Resolviendo conflictos.
Al iniciar, se trataran las situaciones descritas por los asistentes en la sesién
anterior que les generan conflicto en el desarrollo de las ABVD para intentar

resolverlas.

A continuacion, se aconsejara a los cuidadores sobre algunas formas de
rentabilizar el tiempo y de disminuir complicaciones como, por ejemplo, el
uso de dosificadores semanales para la medicacion o el establecimiento de
rutinas tanto para la toma de los farmacos como para el momento de las

comidas, suefio e higiene del enfermo.

Segun la bibliografia consultada, una de las situaciones que mas estrés
genera en los cuidadores de personas con EP son las caidas'3, que aparecen
sobre todo cuando se produce la disminucién de la movilidad caracteristica
de las primeras etapas de la enfermedad, por ello trataremos este tema mas
detalladamente. Para ello, formaremos a los cuidadores sobre cémo evitar el
mayor numero posible de caidas, como minimizar los riesgos incidiendo sobre
el tema de las barreras arquitecténicas en el hogar y como afrontar las caidas

en caso de que se produjeran.

Por ultimo, se hara un pequefio taller para ensefiar a los asistentes a realizar
cambios posturales y movilizaciones sin sufrir fisicamente ni lesionarse, que

seran necesarios en caso de enfermos en etapas mas avanzadas.

Tabla 5: Carta descriptiva 22 sesion.

-Ordenador portatil.
-Camilla para demostraciones
practicas.

Sesion Objetivos Metodologia Descripcion
-Disminuir la ansiedad ante posibles | -Resolucién de -Resolucién de dudas sobre la
caidas de los enfermos en el situaciones de la vida sesion anterior.

) domicilio. diaria que generan -Explicacidon y demostracion
_8 -Intentar que los cuidadores estrés. para evitar caidas y cdmo
O rentabilicen el cuidado. -Clase tedrico-practica | actuar si suceden.

% -Evitar danos causados por mediante informacion y | -Taller de movilizaciones.

o esfuerzos fisicos mediante la demostracién sobre lo

O ensefianza de técnicas de que hacer ante caidas

_8 movilizacion. y movilizaciones.

c

.g Recursos Materiales Lugar Duracion
° -Sillas suficientes para los Sala multiusos 1 hora

0 asistentes. Asociacién Parkinson

g -Proyector para mostrar imagenes. Aragdn

©

(q\}

Fuente: Elaboracion propia
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3.3 -32 Sesion: Autocuidarse Yo me mimo”.

En esta Ultima sesidén se trabajara desde la terapia de grupo. Para ello, se
invitara a los participantes a expresar y compartir sus emociones con otras
personas que se encuentran en una situaciéon similar a la suya, animandoles
a participar en sesiones grupales o grupos de autoayuda si sienten que les ha
sido positivo.

Mas tarde, se les hablara sobre la importancia que tiene el preocuparse de su
propia salud en el desempefo de sus roles de cuidadores. Trataremos el tema
de la alimentacion, indicandoles los efectos perjudiciales de las grandes
cantidades de grasa y sal y los efectos beneficiosos que tiene una
alimentacién equilibrada. En cuanto al deporte, les mostraremos que el
ejercicio fisico puede ayudar a ejercer control sobre el estrés emocional y que
puede proteger de diversas enfermedades. Para que recuerden esto en casa,

les daremos un diptico informativo (Anexo 6).

Después, intentaremos hacerles ver lo importante de mantener un tiempo de
ocio para ellos, y que lejos de sentirse mal por hacerlo, es algo necesario y

beneficioso para ellos y como consecuencia también para su familiar.

Finalizaremos realizando un taller de relajacion de 20 minutos mediante la
técnica de la relajacion guiada con musica y texto, con la finalidad de reducir
la ansiedad y sintomas de depresion, y les animaremos a su practica habitual,
indicandoles donde pueden encontrar videos y soportes que les ayuden a

realizar esta técnica en casa.

Tras esta Ultima sesion, se les pedira a los asistentes que rellenen una

encuesta tipo Likert para la valoracién del Programa educativo (Anexo 7).
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Tabla 6: Carta descriptiva 32 sesidn:

Sesién Objetivos Metodologia Descripcion
-Permitir que compartan -Grupo de apoyo. -Sesion dedicada a la
experiencias y emociones con -Clase informativa expresion de sentimientos de
personas en su misma situacion. sobre alimentacion y los asistentes, explicacion

" -Ofrecer conocimientos basicos deporte. sobre cuidados propios y alivio

o sobre alimentacion y deporte. -Taller de relajacion del estrés.

e -Conseguir que entiendan que -Evaluacioén del -Ultima sesién en la que
E deben encontrar un equilibrio entre | Programa. ademas se realizara la
el tiempo de cuidado del evaluacion del programa de

g paciente/familiar y el dedicado a salud.
ellos mismos.

>‘2 -Intentar disminuir el nivel de

z estrés/ansiedad de los cuidadores

5 mediante técnica de relajacion.

0

o Recursos Materiales ‘ Lugar Duracion

©

3 -Sillas suficientes. Sala multiusos 1 hora y 15 minutos

o -Equipo de musica. Asociacién Parkinson

5 -Ordenador portatil. Aragdn

< -Proyector para presentacion. Evaluacion:

= -Dipticos informativos impresos. Cuestionario de valoracién del
-Boligrafos suﬁuentes.” Programa tipo Likert.
-Encuestas de evaluacion del
programa impresas.

Fuente: Elaboracién propia.

4. Evaluacion:

Se realizara una evaluacion del Programa a nivel cualitativo.

Como las sesiones se realizan en un plazo de tres semanas, todas ellas se
evaluaran en un cuestionario tipo Likert que se entregara a los participantes

al final de la tercera y ultima sesién.

Esta encuesta servird para cuantificar el grado de satisfaccion de los
asistentes, asi como la utilidad del Programa de Educacién para la Salud.
Ademas, se incluird un apartado en el que podran dar su opinidon sobre qué
aspectos cambiarian de las sesiones y si hay algun tema que les habria

gustado tratar y que no ha sido incluido en el Programa.

Esto nos permitird mejorar el proyecto para poder impartirlo nuevamente en

un futuro.
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f) CONCLUSIONES

El paciente con EP, sobre todo en fases avanzadas de la enfermedad, necesita
de cuidados en su dia a dia que normalmente le son proporcionados por un

familiar y que son muy significativos para su estado de salud.

Mediante la educacion y el apoyo emocional desde enfermeria a los
cuidadores principales de pacientes con EP, es posible conseguir un mejor

afrontamiento de la enfermedad.

Con la realizacion de este Programa de Educaciéon para la Salud se
proporciona formacién tedrica y practica para intentar disminuir la morbilidad
fisica, psiquica y emocional y asi reducir la carga que el cuidado de sus

familiares supone a los cuidadores.

Indirectamente, se consigue mejorar la calidad de vida y el cuidado que
reciben las personas con EP en su ambito domiciliario, retrasando o evitando

su institucionalizacion.

Por estas razones, se deberia realizar un abordaje holistico y tener mas en
cuenta a estas personas encargadas del cuidado que, muchas veces, quedan

al margen de la asistencia proporcionada desde el sistema de salud.
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h) ANEXOS.

Anexo 1: Triptico informativo del programa:

39 SESION

AUTOCUIDARSE Y
TALLER DE
RELAJACION

-El cuidado de uno mismo
es fundamental para una
mejor calidad de vida del
paciente y del cuidador.

Asociacion Parkinson de
Aragon
Teléfono: 976134508
http://www.parkinsonarag
on.com
Direccion: calle Juslibol 32-
40 (Paralela a Av. Salvador

i INSCRIBETE !

OBJETIVOS

-Disminuir la ansiedad
relacionada con |a falta de
conocimientos consiguiendo
una buena comprension de
la EP por parte de los
cuidadores principales.

-ldentificar y abordar
factores de sobrecarga en
los cuidadores entre las
tareas que realizan
diariamente para el cuidado
de los pacientes con EP.

-Proporcionar herramientas
a los cuidadores para su
autocuidado.

Fuente: Elaboracién propia.

Allende)

PROGRAMACION

12 SESION

-¢Qué es el Parkinson?
-Sintomas, fases y
evolucion de la
enfermedad.
-¢,Cual es tu nivel de
sobrecarga en el
cuidado?

29 SESION

-Resolucion de conflictos
ante situaciones que
pueden generar estrés
en el cuidado diario de
nuestros familiares.
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Anexo 2: Hoja de inscripcion al programa:

Nombre del participante

Firma del participante

Fuente: Elaboracion propia.
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Anexo 3: Cartel informativo del programa:

'i%\;sucl aclién
arkinson/ragon

Centro de Rehabilitacidn integral

Fuente: Elaboracién propia.
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Anexo 4: Triptico informativo 12 sesidn.

Etapas 3y 4

-Los sintomas se agravan y
pueden darse caidas por la
pérdida de equilibrio, sobre
todo al pararse o girar.
-Aumento de las sensaciones
dolorosas y de la fatiga.
-Dificultades para la
comunicacion y fenémeno on-
off, ademas de otros
sintomas derivados de la
medicacion como el insomnio
o las alucinaciones.

Etapa 5

El paciente suele ser incapaz
de cuidar de si mismo, les es
casi imposible permanecer de
pie o caminar y se acentua la
alteracion del lenguaje.

{Qué es el Parkinson?

La EP es un trastorno
neurodegenerativo que afecta al
sistema nervioso central y
periférico.

Sintomas motores:

Son el tembilor, la lentitud de
movimientos, la rigidez y perdida
de equilibrio entre otros.

Sintomas no motores:

Son la depresién, afectacion del
control de los impulsos, el
deterioro cognitivo y disfunciones
de distintos sistemas del cuerpo
como gastrointestinales,

cardiovasculares y urogenitales.

“Aceptar no significa
resignarse, significa
comprender que las
cosas soh como son
Y que siempre existe
una manera de
afrontarlas”
—Michael J. Fox

Fenomeno on-off

-El estado “ON” es aquel en
el que los sintomas estan
siendo controlados
efectivamente por el
tratamiento y para el paciente
es posible tener una actividad
motora relativamente normal.

-El estado “OFF" es |a fase
en la que reaparecen los
sintomas, con actividad
motora alterada y pueden
aparecer alucinaciones,
apatia o ansiedad.

Fuente: Elaboracion propia®7’:>.

- ¢ Que es?

-Sintomas motores
-Sintomas no-motores
-Fendmeno on-off
-Fases y evolucion

Fases y evolucion

Etapa 1

El enfermo todavia mantiene
la postura erecta y conserva
la expresion facial. Pueden
arrastrar los pies y haber una
disminucion del braceo al
caminar. También pueden
haber discinesias y rigidez.

Etapa 2

Alteracion postural mas
evidente y afectacion de la
expresion facial. Bradicinesia
y alteracion del equilibrio.
Puede haber depresién y
sintomas secundarios a la
toma de medicacion.
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Anexo 5: Escala de Zarit.

INSTRUCCIONES PARA LA PERSONA CUIDADORA
A continuacidn se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja
como se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona.

Después de leer cada afirmacidn, debe indicar con gué frecuencia se siente Vd.
asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.

A la hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o
equivocadas, sino tan solo su experiencia.

(Sefiale con una X la columna correspondiente)

Rara vez

Bastantes veces

= | Nunca

-

~ | Algunasveces

(=2

& | Casisiempre

. iSiente que su familiar solicita mds ayuda de la que realmente necesita?

. i5iente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tizmpo

suficiente para usted?

. i5e siente agobiado por intentar compatibilizar, con otras responsabilidades,

el cuidado de su familiar (trabajo, familia)?

. i5Siente vergienza por la conducta de su familiar?

. i5e siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

. jPFiensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacicn gue usted

tiene con otros miembros de su familia?

. iTiene miedo por ol futuro de su familiar?

. iPFiensa que su familiar depende de Vd.?

. i5e siente tenso, agotado cuando estd cerca de su familiar?

. iPiensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

. jPFiensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cui-

dar de su familiar?

. iPFiensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que

cuidar a su familiar?

. j5e siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cui-

dar de su familiar?

. jPFiensa que su familiar le considera a usted la tnica persona que le puede cui-

dar?

. iFiensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar

a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16.

JFiensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mgds tiempo?

17.

i5Siente que ha perdide el control de su vida desde que comenza la enfermedad
de su familiar?

18.

[Desearla poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19.

15e siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20.

JPiensa que deberia hacer mds por su familiar?

21.

JPiensza que podria cuidar mejor a su familiar?

2.

Globalmente, jqué grado de ccargar experimenta por el hecho de cuidar a su
familiar?

0=MNada, 1=Poco; 2 = Moderada: 3 = Mucha, 4 = Extrema

PUNTUACION TOTAL

Fuente: Departamento de Salud del Gobierno Vasco?®.
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Anexo 6. Diptico informativo tercera sesion.

{COMO DEBERIA SER
UNA DIETA
SALUDABLE?

Segiin la OMS:

-Las grasas no deberian
superar el 30% de la
ingesta caldrica total.

-Las grasas saturadas
deberian suponer menos
del 10% de la ingesta
calédrica total.

-Limitar el consumo de
azlcar libre a menos del
10% de la ingesta
caldrica total.

-Consumo de sal por
debajo de los 5g diarios.

Dieta EQUILIBRADA Ejercicio fisico

Ayuda a combatir el
estrés emocional y a
sentirse mejor con uno
mismo.

Beneficios:
Da vitalidad y

energia. Reduce la

ansiedad y depresion.

-Protege de la
malnutricién y o )
enfermedades no pminaye ol fesgo de
transmisibles: enfermeadades.
diabetes,
cardiopatias,
accidentes
cerebrovasculares
y cancer.

Fuente: Elaboracion propia®’:28,
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Anexo 7: Hoja de valoracion del Programa mediante escala Likert.

CUESTIONARIO DE VALORACION

Con el fin de conocer su nivel de satisfaccién con respecto a nuestro Programa
de Salud, se ha elaborado este cuestionario de caracter anénimo en el que

debera puntuar con una “X” cada pregunta del 1 al 5 siendo:

1: Muy en desacuerdo 2: En desacuerdo 3: Indiferente 4: De acuerdo
5: Muy de acuerdo

Respecto a la 12 sesion:

1. La sesion me ha servido para aclarar dudas respecto a la enfermedad
de mi familiar y entenderle un poco mejor:
1 2 3 45

2. He entendido que puede ser normal que el cuidado de mi familiar me
sobrepase o interfiera en mi estado de animo en algunas situaciones.

1 2 3 45

Respecto a la 2° sesion:

1. He aprendido como intentar evitar caidas de mi familiar y en caso de
gue sucedan, qué hacer ante ellas.

1 2 3 45

2. Ahora conozco mejor cuales son los movimientos que debo realizar al
movilizar a mi familiar para no hacerme dafo.

1 2 3 45
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Respecto a la 32 sesion:

1.

Me ha ayudado o me ha parecido agradable compartir mis experiencias
con personas que se encuentran en mi misma situacion:

1 2 3 45

Entiendo que tengo que cuidar de mi mismo y no olvidarme de mi a la
hora de la alimentacion, deporte y ocio del dia a dia.

1 2 3 45

. He aprendido alguna técnica sencilla de relajacion que puede

ayudarme a aliviar el estrés.

1 2 3 45

Respecto al Programa en general:

1.

Me han parecido de interés las sesiones que se han impartido:
1 2 3 4 5

La relacién entre contenidos y duracién de las sesiones han sido
adecuados:

1 2 3 45

. La enfermera conoce bien los contenidos del Programa, he sentido su

apoyo Yy su actitud ha sido la correcta.

1 2 3 45
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Para finalizar:

¢Ha echado en falta algun contenido o formacién en el Programa?

¢Cambiaria algo del Programa?

iMuchas gracias por su colaboracion!

Fuente: Elaboracién propia.
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