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ATENCION INTEGRAL EN LA ENFERMEDAD DE PARKINSON PARA LA
PROMOCION Y PREVENCION CON ENFOQUE EN CALIDAD DE VIDA DEL
PACIENTE Y SU FAMILIA EN SURGIR IPS EN EL DISTRITO ESPECIAL DE

SANTIAGO DE CALL.

1. DESCRIPCION DEL PROBLEMA

La enfermedad de Parkinson es una afeccion degenerativa del cerebro, afecta el
sistema nervioso, y esta asociada a sintomas motores (lentitud de movimientos,
temblores, rigidez, trastornos de la marcha y desequilibrio) y a una amplia variedad de
complicaciones no motoras (deterioro cognitivo, trastornos mentales, trastornos del

suefo, y dolor y otras alteraciones sensoriales).

Segun la Organizacién Mundial de la Salud — OMS la Situacion epidemioldgica,
a nivel mundial, la discapacidad y las defunciones debidas a la enfermedad de
Parkinson estan aumentando mas rapidamente que las de cualquier otro
trastorno neuroldgico. La prevalencia de la enfermedad de Parkinson se ha
duplicado en los ultimos 25 afios. Las estimaciones mundiales en 2019
mostraban una cifra superior a 8,5 millones de personas con esta enfermedad.
Las estimaciones actuales parecen indicar que, en 2019, la enfermedad de
Parkinson provocé 5,8 millones de afios de vida ajustados en funcién de la
discapacidad, lo que representa un aumento del 81% desde el afio 2000, y causé
329 000 fallecimientos, lo que equivale a un aumento de mas del 100% desde el
afio 2000. (1)

Entre los afios 2016 y 2020 en Colombia segun los datos reportados en el Registro
Individual de Prestacion de Servicios en Salud — RIPS, se atendieron 148.224 personas
con diagnéstico de Parkinson. Para el afio 2022 segun la Asociacién Colombiana de
Neurologia, se han diagnosticado mas de 220.000 personas con Parkinson y al menos
500.000 son afectadas como cuidadores o familiares de los pacientes con dicha
enfermedad. En Colombia ha venido en aumento los casos de enfermedad de
Parkinson es asi que la incidencia de esta patologia en el pais corresponde a la global:

aproximadamente 4 de cada 1.000 personas mayores de 50 afios la padecen.



En Colombia el Ministerio de Salud y Proteccién Social no ha expedido documentos,
manuales metodoldgicos, lineamientos técnicos o directrices que determine una ruta de
atencion para este tipo de paciente. La familia y cuidador no va a obtener por parte de
los profesionales e incluso de los especialistas un manual de consejos para el
acompafamiento, a pesar de que hay dudas, reticencias e incluso miedo, al generar
efectos en su salud fisica, bienestar emocional y en muchas ocasiones estabilidad

financiera.

El problema de salud fisica en los familiares y/o cuidadores se enfoca en el dolor de
espalda, la tension alta y artritis, en algunos casos su energia disminuye, donde el 50%
de estos tiene fatiga y un 40% sufre insomnio. En lo emocional se sufre de estrés,
preocupacion y ansiedad con la situacion del paciente. Y por ultimo la economia del
hogar, a pesar de que, en Colombia, los servicios de salud se encuentran cubiertos
dentro del plan obligatorio de salud para estos pacientes, existen barreras de acceso
en las entidades promotoras de salud, generando aumento en el gasto de bolsillo de
las familias obligandolos a suplir su necesidad mediante tratamientos particulares o

interponiendo acciones de tutela para obligar al sistema a dar respuesta.

Muchas familias Colombianas realizan un esfuerzo para mantener el bienestar del
familiar con la enfermedad del Parkinson, pero no es suficiente. Ademas, se suma a
este problema que muchos de los profesionales de la salud que atienden al paciente no
cuentan con las competencias y experiencia para el manejo de la enfermedad y mucho

menos en etapas avanzadas.

Se sugiere realizar un estudio a partir del problema ya mencionado en pacientes con
la enfermedad de Parkinson que les permita mejorar la calidad de vida y apoyar en el

empoderamiento del proceso a sus familiares y cuidadores.

¢, Qué caracteristicas debe tener el disefio de una ruta para la atencion integral en el
programa de la enfermedad de Parkinson en la IPS Surgir, a fin de mejorar la calidad
de vida del paciente conservando la salud fisica y mental de los familiares y

cuidadores?



2. ANTECEDENTES

Tabla 1. ALIANZA PARKINSON CALI: Un modelo de atencion integral para el paciente
con enfermedad de Parkinson y sus cuidadores. — Colombia.

Titulo ALIANZA PARKINSON CALI: Un modelo de
atencion integral para el paciente con enfermedad
de Parkinson y sus cuidadores

Autor y afo Fundacién Valle del Lili - 2020

Ubicaciéon del articulo | https://valledellili.org/alianza-parkinson-cali-un-
modelo-de-atencion-integral-para-el-paciente-con-
(base datos) enfermedad-de-parkinson-y-sus-cuidadores/
Objetivo del articulo Lograr integracion social, y fortalecimiento de
redes para apoyo al paciente con Parkinson de
trabajo en equipo con profesionales y cuidadores.

Palabras Clave Enfermedad Parkinson, Actividades, cuidador,
Familia

Conclusiones Se da importancia a un enfoque de atencién desde

Asociadas el exterior hacia el interior, cada familia pasa por

situaciones diferentes, por lo tanto, en este caso el
familiar o paciente busca ser parte del proceso y no
al contrario donde la instituciébn por si sola se
involucra con ellos.

Tabla 2. Laboratorio de Parkinson Experimental — Argentina.

Titulo Laboratorio de Parkinson Experimental
Autor y afo Instituto de Investigaciones Farmacolégicas de
Argentina

Ubicacion del articulo | https://ininfa-uba.conicet.qov.ar/laboratorio-de-
parkinson-experimental/

(base datos)
Objetivo del articulo El conocimiento producido en nuestro laboratorio
tenga un impacto directo para mejorar la calidad
de vida de los enfermos de Parkinson.

Palabras Clave Enfermedad Parkinson, Investigacion, calidad de
vida

Conclusiones Evalian de manera integral al paciente en

Asociadas institucion donde se derivan interconsultas de

especialidades psiquiatrica, cognitiva, quirargico y
farmacoldgicas. La calidad de vida es enfocada en
servicios clinicos como neurocirugia, terapia
ocupacional, fisioterapia, nutricién, neurofoniatria, y
rehabilitacion.



https://valledellili.org/alianza-parkinson-cali-un-modelo-de-atencion-integral-para-el-paciente-con-enfermedad-de-parkinson-y-sus-cuidadores/
https://valledellili.org/alianza-parkinson-cali-un-modelo-de-atencion-integral-para-el-paciente-con-enfermedad-de-parkinson-y-sus-cuidadores/
https://valledellili.org/alianza-parkinson-cali-un-modelo-de-atencion-integral-para-el-paciente-con-enfermedad-de-parkinson-y-sus-cuidadores/
https://ininfa-uba.conicet.gov.ar/laboratorio-de-parkinson-experimental/
https://ininfa-uba.conicet.gov.ar/laboratorio-de-parkinson-experimental/

Tabla 3. Propuesta estratégica en educacion para familiares y/o cuidadores de
pacientes con enfermedad de Parkinson ejecutada por profesionales del area de
nutricion y dietética — Colombia.

titulo Propuesta estrategia educativa para familiares y/o
cuidadores de pacientes con enfermedad de
Parkinson ejecutada por profesionales del area de
nutricion y dietética

Autor y afo Laura Catalina Mesa Aleman-2010

Ubicacion del articulo | https://repository.javeriana.edu.co/bitstream/handle
/10554/8792/tesis737.pdf

(base datos)
Objetivo del articulo Elaborar la propuesta de una estrategia educativa
que incluye el disefio de material visual e impreso
como apoyo para el Nutricionista Dietista, en el
desarrollo de su actividad laboral dentro del
tratamiento de pacientes con enfermedad de
Parkinson, dirigido a familiares y/o cuidadores
dentro de la ejecucién de actividades de tipo
educativo, sobre las generalidades y los topicos
nutricionales que apoyen intervenciones para la
mejora del estado nutricional de estos pacientes;
en entidades que atiendan este tipo de
alteraciones neuroldgicas.

Palabras Clave Enfermedad, Parkinson, Nutricional, Educacion,
Familia

Conclusiones
Asociadas La importancia de ensefar a la familia y/o cuidador
su rol determinante para mejorar la calidad de vida
del paciente con enfermedad de Parkinson
enfocado en el aspecto de la Educacion Alimentaria
y Nutricional (EAN)



https://repository.javeriana.edu.co/bitstream/handle/10554/8792/tesis737.pdf
https://repository.javeriana.edu.co/bitstream/handle/10554/8792/tesis737.pdf

Tabla 4. Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de Parkinson — Espafia.

titulo Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de
Parkinson
Autor y afio Susana Donate Martinez-Laura Carrasco

Marin.2007
Asociacion Parkinson Madrid
Caja Madrid Obra Social

Ubicacion del articulo

(base datos)

https://www.parkinsonmadrid.org/el-
parkinson/publicaciones/

Objetivo del articulo

Mejorar la calidad de vida de los enfermos
de parkinson y sus familiares, informar y formar a
éstos sobre aquellos aspectos de la enfermedad
gue les sean relevantes.

Destinado a todas aquellas personas que dedican
parte de sus vidas al cuidado de un enfermo de
parkinson. A ellos, para que puedan cuidar mas y
mejor, con garantia de éxito, se dirige este libro.

Palabras Clave

Parkinson, Discapacidad fisica y organica,
cuidador, familia

Conclusiones
Asociadas

Se destaca en el proceso del cuidado del paciente,
la importancia de lograr a través de, técnicas,
consejos, e ideas précticas, el bienestar fisico,
mental, emocional del cuidador o familiar  para
poder interpretar y tratar de comprender al paciente
y de esta forma brindar adecuada atencion al
enfermo de Parkinson para el aumento de su
calidad de vida.

El libro trata de dar a conocer la enfermedad desde
la perspectiva del cuidador, teniendo en cuenta
diferentes aspectos, recomendaciones y
situaciones con el paciente que generan bienestar
integral, tanto para los cuidadores como para los
pacientes enfermos de parkinson.



https://www.parkinsonmadrid.org/el-parkinson/publicaciones/
https://www.parkinsonmadrid.org/el-parkinson/publicaciones/

Tabla 5. Gestion y estilo de vida paciente con la enfermedad de Parkinson — Estados
Unidos.

titulo Gestién y estilo de vida

Autor y afo Parkinson's Foundation — Afio de creacion 2016
Ubicacion del articulo | https://www.parkinson.org/living-with-
parkinsons/management

(base datos)
Objetivo del articulo Descubrir las terapias, el apoyo y las formas
adecuadas para mantener independiente y
ayudar a vivir mejor al paciente con la enfermedad
de Parkinson.

Palabras Clave Parkinson, Dieta, nutricidn, actividades diarias,
salud sexual

Conclusiones Se tienen en cuenta diferentes aspectos de la vida

Asociadas del paciente como son dieta, nutricion, actividades

diarias, salud dental, salud sexual, viajes, e
independencia del paciente. todo enmarcado en
unas caracteristicas especificas como consejos,
recomendaciones, retos, desafios, tecnologias e
insumos, novedades e investigacion enfocado en
para mejorar la calidad de vida del paciente y su
entorno familia y/o cuidador.

Se trata de recomendaciones cuidados, consejos,
habitos saludables entre otros aspectos para
mejorar la calidad de vida del paciente con
enfermedad de Parkinson y lograr asi un entorno
seguro en todas las actividades cotidianas.



https://www.parkinson.org/living-with-parkinsons/management
https://www.parkinson.org/living-with-parkinsons/management

Tabla 6. Physical Therapist Management of Parkinson Disease: A Clinical Practice
Guideline From the American Physical Therapy Association — Inglaterra.

Titulo Physical Therapist Management of Parkinson
Disease: A Clinical Practice Guideline From the
American Physical Therapy Association

Autor y afo Osborne JA, Botkin R, Colon-Semenza C,
DeAngelis TR, Gallardo OG, Kosakowski H,
Martello J, Pradhan S, Rafferty M, Readinger JL,
2022

Ubicacién del articulo | doi: 10.1093/ptj/pzab302. Erratum in: Phys Ther.
2022 Aug 1;102(8): PMID: 34963139; PMCID:
(base datos) PMC9046970.

Objetivo del articulo El propésito de esta Guia es ayudar a mejorar el
manejo fisioterapéutico en las personas con
Enfermedad de Parkinson en base a la mejor
evidencia actual. Los estandares actuales de
practica basada en evidencia exigen que los
médicos utilicen la mejor evidencia disponible en
su toma de decisiones clinicas, incorporen la
experiencia clinica y consideren los deseos y
necesidades del individuo. Esta revision incluyo
ensayos controlados aleatorios publicados entre el
1 de enero de 1994 y el 16 de junio de 2020, e
identifica donde hay pruebas sélidas, donde faltan
pruebas y los temas que la investigacion futura
debe abordar para mejorar el tratamiento de las
personas con enfermedad de Parkinson.

Palabras Clave Disability, Parkinson disease
Conclusiones Esta Guia es una herramienta educativa para guiar
Asociadas a los terapeutas calificados a través de una serie de

decisiones de tratamiento como un esfuerzo por
mejorar la calidad y la eficiencia reduciendo la
variacion injustificada de la atencién. Las
recomendaciones guian la practica basada en la
evidencia mientras se consideran los deseos y
necesidades del individuo en el proceso de toma de
decisiones clinicas. El juicio final sobre la aplicacion
de cualquier procedimiento o tratamiento especifico
debe hacerse considerando todas las
circunstancias presentadas por el individuo,
incluidas la seguridad, las preferencias y el estadio
de la enfermedad, asi como las necesidades y
recursos particulares de la localidad o instituciéon
gue lo apligue




Tabla 7. Guia canadiense para la enfermedad de Parkinson — Canada

Titulo

Canadian guideline for Parkinson disease

Autor y afo

Grimes D, Fitzpatrick M, Gordon J, Miyasaki J, Fon
EA, Schlossmacher M, Suchowersky O, Rajput A,
Lafontaine AL, Mestre T, Appel-Cresswell S, Kalia
SK, Schoffer K, Zurowski M, Postuma RB, Udow S,
Fox S, Barbeau P, Hutton B. 2019

Ubicacion del articulo

(base datos)

doi: 10.1503/cmaj.181504. PMID: 31501181;
PMCID: PMC6733687.

Objetivo del articulo

Actualizar la primera guia canadiense sobre el
manejo del paciente con enfermedad de Parkinson
publicada en 2012 debido a avances sustanciales
en criterios de diagndstico y planes de tratamiento
y agrego informacién sobre cuidados paliativos.
Con el objetivo de mejorar la atencion de todos los
canadienses con enfermedad de Parkinson, esta
guia se basa en la mejor evidencia publicada,
involucra el consenso de expertos cuando falta
evidencia, ofrece consejos clinicos practicos, tiene
en cuenta la eleccion del paciente y la toma de
decisiones informada y es relevante para el
sistema de salud canadiense

Palabras Clave

Disability, Parkinson disease

Conclusiones
Asociadas

El sistema de salud Canadiense concluye que se
han logrado avances importantes para mejorar la
comprension de la enfermedad de Parkinson, asi
como su tratamiento. EI manejo de la enfermedad
sigue siendo complejo y todos los miembros del
equipo de atencion médica necesitan tener acceso
a la informacion mas actualizada disponible. La
comunicacion efectiva de informacion entre todos
los miembros del equipo de atencion médica y el
paciente es esencial para brindar una atencién
Optima, pero aun quedan obstaculos. El costo de la
atencion de la enfermedad de Parkinson y las
enfermedades neurodegenerativas en general
aumentara a medida que la poblacion envejezca.
Es necesario abordar las decisiones sobre los
limites que puede proporcionar el sistema de
atencion meédica financiado con fondos publicos.




Tabla 8. El papel de las Enfermeras de Parkinson para personalizar la atencion en la
enfermedad: una revision sistematica y meta-analisis — Inglaterra.

Titulo El papel de las Enfermeras de Parkinson para
personalizar la atencion en la enfermedad: una
revision sistematica y meta-analisis

Autor y afo Van Munster M, Stimpel J, Thieken F, Ratajczak
F, Rascol O, Fabbri M, Clemens T, Czabanowska
K, Mestre TA, Pedrosa DJ. 2022

Ubicacion del articulo | doi: 10.3233/JPD-223215. : 35786660; PMCID:
PMC9535548.

(base datos)
Objetivo del articulo El propdsito de este estudio es identificar los
diversos roles y funciones que el personal de
enfermeria puede tener en la atencién
personalizada del paciente con enfermedad de

Parkinson
Palabras Clave Parkinson disease, health care systems
Pregunta Inicial ¢, Cual es el papel del personal de enfermeria en la

personalizacion de la atencién del paciente con
enfermedad de Parkinson?

Conclusiones En esta revision sistemética se identifican modelos
Asociadas de atencion personalizada para pacientes con
Parkinson en los que la enfermera juega un papel
primordial. Estos modelos cubrieron todo el
espectro de entornos de atencion médica
(pacientes hospitalizados, ambulatorios y
comunitarios) y se originaron en una amplia gama
de sistemas de atencién médica. Se puede ver
una tendencia en el metanalisis que indica que los
modelos de atencidn personalizada pueden afectar
el bienestar fisico, mental y social de las personas
con Parkinson. Sin embargo, el metanalisis de
datos agrupados de ensayos controlados
aleatorios no identificé efectos favorables
significativos de la atencion personalizada en
comparacion con la atencién habitual.
Posiblemente, esto refleje las diferencias
significativas en las poblaciones incluidas, en los
entornos de atencion examinados y en los tiempos
de las evaluaciones de resultados.




Tabla 9. Manejo de la atencion paliativa de los pacientes con enfermedad de
Parkinson y otros trastornos del movimiento en Espafia. Encuesta Nacional a neurélogos
— Espana.

Titulo Manejo de la atencion paliativa de los pacientes
con enfermedad de Parkinson y otros trastornos
del movimiento en Espafia. Encuesta Nacional a

neurélogos

Autor y afo Neurologia - Revista oficial de la Sociedad
Espafiola de Neurologia -2021

Objetivo del articulo El objetivo de este trabajo es conocer cOmo esta

estructurada la atencion paliativa a los TM en el
territorio espafiol. Especificamente, el presente
estudio pretende identificar posibles limitaciones y
necesidades sobre los CP tanto en cuanto a
recursos como a formacion de los profesionales
gue atienden los TM en Espaifia.

En un segundo tiempo y tras analizar los
resultados de este primer trabajo, se elaborara un
protocolo de actuacién para implementar la
atencién paliativa en los pacientes con TM con el
fin de ayudar a mejorar la asistencia y calidad de
vida de los mismos y su entorno.

Palabras Clave Paliativo, Tratamiento, Parkinson, Encuesta,
Trastornos movimiento
Muestra | proyecto se desarrollé a través del Grupo de

Estudio de Trastornos del Movimiento (GETM) de la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) en
coordinacion con la propia SEN. Se constituyé un
grupo de trabajo integrado por 6 neurdlogos de
diferentes comunidades autonomas (CC. AA.) con
interés en CP, una enfermera especializada en TM
y una médico especialista de CP. Inicialmente, se
llev6 a cabo una reunién de trabajo por
videoconferencia en enero de 2021 en la que se
concretd desarrollar 3 puntos: 1) realizar una
revision de la literatura con respecto a la atencion
paliativa de los TM como punto de partida; 2)
elaborar una encuesta dirigida a neurdlogos que
atienden a pacientes con TM en Esparfia sobre la
atencion y aplicacion de los CP; 3) en funcién de los
hallazgos observados, elaborar en una segunda
fase un documento de consenso sobre la atencion
paliativa de los TM en Espafia. Ademas, se decidi6
gue la produccion cientifica seria a través de al




menos dos publicaciones, esta primera que tratara
sobre los resultados de la encuesta, y una segunda
sobre el consenso y recomendaciones.

La encuesta se elaboré en formato electronico
utilizando Google (Formularios de Google) vy
contenia 20 preguntas distribuidas en diferentes
apartados: |) datos sobre el neurdlogo, su actividad
y tipo de centro; Il) recursos del centro para aplicar
los CP; IIl): formacion en CP; IV) manejo de los CP.
Se envio por correo electronico a través del GETM
de la SEN a los miembros de dicho Grupo de
Estudio, en 3 ocasiones (1 inicial y 2 de recuerdo)
entre febrero y marzo de 2021. La participacion fue
voluntaria y anénima. El tiempo aproximado que
llevaba cubrir la encuesta era de 5 min.

Metodologia

Se trata de un estudio descriptivo, observacional,
transversal, tipo encuesta andonima de 20
preguntas, dirigida y contestada por neurélogos
dedicados a los TM en Espafia.

Resultados

Se envib la encuesta por correo electrénico a un
total de 291 neurélogos de Espafia miembros del
GETM. Un 62,5% (182/291) abri6 el correo. Se
obtuvieron 58 respuestas de neurdlogos de 15
comunidades autonomas. El 69% contesté no
disponer de enfermeria especializada en TM pero
si de equipo de CP en su centro (81%). No se
identificd ningun protocolo especifico para CP en
TM. Todos salvo un neurdlogo afirmaron carecer de
formacion suficiente en CP, siendo la principal
necesidad formativa la «explicacién de voluntades
anticipadas». Solo uno de cada 4 neurélogos
contestd explicar rutinariamente la planificacion
anticipada de la asistencia sanitaria a sus
pacientes, reconociendo hasta el 84,5% de los
neurélogos desconocer como evaluar la
competencia del paciente. ElI 60,3% de Ilos
encuestados respondié que entre el 10 y 30% de
sus pacientes serian candidatos a CP, aunque 1 de
cada 3 afirmé no tener claro en qué momento
derivar al paciente a CP. El 100% de los neurdlogos
afirmé la necesidad prioritaria de implementar
protocolos de CP en TM.

Discusion

Los resultados de esta encuesta muestran la
opinibn  absolutamente generalizada de Ila
importancia de aplicar CP a los pacientes con TM




por parte de neurélogos de todo el ambito nacional.
A pesar de esto, la gran mayoria de los neurdlogos
reconoce que de sus pacientes subsidiarios a CP
solo los reciben un porcentaje muy bajo (3 de 4
opinaron que hasta menos del 10%). Aunque se
trata solo de la opinidn de profesionales dedicados
a TM, esto refleja una carencia muy importante de
la atencién integral que precisan nuestros pacientes
y su entorno.

Nuestro estudio también muestra la ausencia de
protocolos de atencidn paliativa en enfermedades
neurodegenerativas que cursan con TM, frente al
alto porcentaje de UCP disponibles.

A pesar de los avances en el tratamiento de la EP
acontecidos en las ultimas décadas son muchas
aun las barreras, como vemos, que no nos permiten
integrar los cuidados paliativos en estas
enfermedades. Cada vez son mas las voces que
urgen a desarrollar un plan de accion que ayude a
reducir sufrimiento y mejorar la calidad de vida de
los pacientes y su entorno, al mismo tiempo que se
investigan nuevas terapias tanto sintomaticas como
curativas

En conclusion, aunque el presente estudio es
meramente descriptivo y la muestra es pequefia,
pone de manifiesto un déficit importante en nuestra
asistencia y nos debe de servir como punto de
partida para elaborar un plan de mejora. Pequefios
cambios en un tema considerado unanimemente de
vital importancia podrian generar una mejora
importante en la calidad de vida de pacientes y
familiares.

Analisis personal

Se evidencia la necesidad de formar al profesional
en el manejo de cuidados paliativos, lo anterior para
estar en total capacidad de orientar al paciente y su
familia respecto a cada etapa de la enfermedad, de
posibles complicaciones que pueda tener y de las
decisiones que deban tomar, antes de que el
paciente presente mayores dificultades y no pueda
tomar sus propias decisiones respecto a su
enfermedad.




Tabla 10. Intervencion psicoeducativa para personas con enfermedad de Parkinson y
familiares/cuidadores: resultados preliminares de la medicién basal — Espafia.

Titulo Intervencion psicoeducativa para personas con
enfermedad de Parkinson y familiares/cuidadores:
resultados preliminares de la medicién basal

Autor y afo Revista Cientifica de la Sociedad Espafiola de
Enfermeria Neuroldgica-2019
Objetivo del articulo Evaluar habilidades de afrontamiento, adaptacion

psicosocial y calidad de vida, en tiempo basal, en
pacientes con EP y familiares/cuidadores de un
cuasiexperimento.

Palabras Clave Calidad de Vida, escalas, Parkinson,
Familia/cuidador
Muestra La muestra esta constituida por 80 pacientes con

EP y 80 familiares/cuidadores, distribuidos en un
grupo control y un grupo experimental. En la
recogida de datos se emplea la escala de
adaptacién psicosocial PAIS-SR, la escala de
afrontamiento Brief COPE y las escalas de calidad
de vida PDQ-39 y SQLC. En el andlisis de datos
sociodemogréficos y t de Student se utiliza SPSS

23.0.

Metodologia e El disefio: obtener informaciéon sobre los efectos
a corto plazo (inmediatamente después de la
intervencién) y a largo plazo (6 meses después
de la intervencion) de la intervencién
psicoeducativa en la calidad de vida de los
pacientes con EP y sus familiares/cuidadores.
Esto permitirA evaluar si la intervencion
psicoeducativa proporciona beneficios
duraderos en comparacién con la atencién
habitual informativa.

e Intervencion: La intervencién 11 consiste en un
programa psicoeducativo de 9 semanas dirigido
a facilitar la adaptacion psicosocial a la
enfermedad de Parkinson (EP). Este programa
se divide en dos sesiones semanales: una
sesion grupal de 90 minutos para pacientes y
otra sesion paralela para familiares y cuidadores,
con grupos de 15 a 20 participantes en cada
sesion.

e Ambito de estudio: Se llevo a cabo en el ambito
comunitario, en centros de Atencion Primaria,
con el objetivo de proporcionar habilidades de
afrontamiento a las personas con EP. La
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asignacion aleatoria por centro aseguré la
separacion de los grupos de control vy
experimental para evitar la contaminacion vy
permitir una evaluacion adecuada de los efectos
de la intervencion.

Participantes: Personas mayores de 18 afos
diagnosticadas con EP, que reciben atencién
ambulatoria en centros de salud. Se incluyen
pacientes en cualquier estadia de la enfermedad
y capacidad cognitiva conservada segun
evaluacion médica. También participan
familiares/cuidadores de las personas con EP,
deben ser mayores de 18 y convivir con el
paciente o estar involucrado activamente en su
cuidado.

Variables: Calidad de vida (variable
dependiente), habilidades de afrontamiento,
adaptaciéon psicosocial a la enfermedad,
caracteristicas sociodemograficas y el estadio
de la EP, que se medira solo en los pacientes
con la clasificacion de Hoehn y Yahr.

Recogida de datos: Escala de Adaptacion
Psicosocial a la Enfermedad (PAIS-SR), Escala
Brief COPE, Escala de calidad de vida PDQ-39,
Escala calidad de vida SQLC

Analisis de datos: Se han realizado analisis
descriptivos y de frecuencias de los datos
sociodemograficos y la t de Student para
muestras independientes con el programa SPSS
23.

Consideraciones éticas: Todas las personas con
EP y familiares/cuidadores han participado de
forma voluntaria en este estudio, tras ser
informadas de sus caracteristicas y firmar un
consentimiento informado. Todos los datos de
los participantes han sido tratados de forma
confidencial.

Resultados

Se ha identificado que los pacientes y los
familiares/cuidadores tienen, por término medio,
una afectacion leve de su calidad de vida, tanto
en el GC como en el GE.

En relacion con la adaptacion psicosocial, se ha
detectado que los pacientes y
familiares/cuidadores del GC y GE perciben
leves dificultades en su adaptacion psicosocial a
la enfermedad.




e En los familiares/cuidadores de ambos grupos,

la aceptacion es también la habilidad de
afrontamiento mas utilizada.

e Lahabilidad de afrontamiento menos utilizada es

el uso de sustancias toéxicas, tanto en los
pacientes como en los familiares/cuidadores

e Cabe destacar que no se han identificado

diferencias estadisticamente significativas entre
el GC y el GE en calidad de vida, adaptacion
psicosocial y habilidades de afrontamiento

Discusion

En este estudio se observd6 que los
familiares/cuidadores  también  tenian  una
afectacion leve de su calidad de vida. su implicacion
en el apoyo y cuidado de la persona con EP puede
producir cambios importantes en sus roles y, como
en este estudio, una afectacion de su calidad de
vida. Un area que podria trabajarse tanto con los
familiares/cuidadores como con los pacientes es su
capacidad de afrontamiento. pacientes con EP
tenian una ligera tendencia a desarrollar mas
habilidades de afrontamiento de regulacion
emocional, como es la aceptaciéon o el uso del
apoyo emocional, que estan asociadas a un
afrontamiento menos constructivo que el de las
estrategias focalizadas en el problema. Es
importante que los profesionales de enfermeria
faciliten que los pacientes con EP y sus
familiares/cuidadores sean conscientes de que su
forma de afrontar la enfermedad es un componente
esencial en su recuperacién y tratamiento, dado
gue puede influir en su calidad de vida

Analisis personal

Los estudios basados en evidencias cientificas son
necesarios para obtener mayor conocimiento no
solo de la EP, sino también de la familia y
cuidadores, lo que permite tomar decisiones para la
conducta y problemas consecuentes a la
enfermedad que padece el paciente. El personal
asistencial es vital en estos procesos para
determinar donde se deben enfocar los cuidados y
acompafamiento en el cuidado y atencion, al inicio
y durante la Enfermedad de Parkinson. En cuanto a
recursos son necesarios para facilitar todas la
ayuda necesaria en tratamientos educativos y asi
prestar atencion integral.




Tabla 11. Enfermedad de Parkinson: abordaje enfermero desde atencion primaria —
Barcelona- Espafa.

Titulo Enfermedad de Parkinson: abordaje enfermero
desde atencion primaria
Autor y afio Editorial Gerokomos - M.2 Concepcion Garcia

Manzanares, M.2 Lourdes Jiménez Navascués,
Esther Blanco Tobar, Maria Navarro Martinez,
Maria de Perosanz Calleja -2017

Objetivo del articulo La pregunta que motiva esta revision bibliografica
es ¢,qué necesidades de cuidados tiene el
paciente en las fases iniciales de la EP y su familia
y como abordarlos desde enfermeria en atencién
primaria?

Los objetivos especificos que ayudan a dar
respuesta son:

e Determinar las necesidades de los
pacientes recién diagnosticados de EP.

e Describir los cuidados mas demandados
tanto por el paciente como por la familia.

e Proponer un plan de cuidados
estandarizados en pacientes recién
diagnosticados de EP en el ambito de la
atencion primaria.

Palabras Clave Enfermedad de Parkinson; necesidades; cuidados;
atencion primaria; alteracion motora; alimentacion;
depresion

Metodologia Los criterios de inclusion y exclusion que se han

tenido en cuenta son:

o Criterios de inclusion: relacion con los
objetivos, fecha de publicacién inferior a 10
afos e idiomas seleccionados inglés,
espafiol y portugués.

o Criterios de exclusion: literatura gris,
publicaciones de hace méas de 10 afios e
idiomas diferentes del inglés, espariol y
portugués.

Por dltimo, se recuperaron un total de 19

publicaciones que cumplian los criterios

establecidos y se realizd el posterior analisis
teniendo en cuenta los objetivos propuestos
inicialmente.

Resultados e Los cuidadores tienen una gran cantidad de

necesidades donde no reciben el apoyo

necesario.
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e Se incrementan las frecuencias de caidas y la
progresion clinica de la enfermedad.

e Hubo diferencias entre el nivel de educacion,
aunqgue no hubo muy significativo en cuanto a la
memoria y escolaridad.

e Se evidencia el deterioro de la vida social del
paciente, pues se convirtié en problematica para
los cuidadores y pacientes.

e Tendencia a empeorar la enfermedad en cuanto
a percepcion de calidad de vida en las
actividades diarias.

e Problemas psicosociales (capacidad de
afrontamiento, la negacion en la fase inicial del
diagndstico de la enfermedad), fisicos movilidad,
eliminacién, alimentacion y suefio).

Conclusioén

e Es dificil la deteccion precoz del diagnéstico de
la EP en fases iniciales, en personas mayores,
ya que es facil confundirla con los primeros
sintomas de la vejez.

e Ladeteccion precoz de la EP mejorara la eficacia
de la intervencibn y dara lugar a un
enlentecimiento del progreso de la enfermedad.

e Es importante informar y educar al paciente
sobre los aspectos fundamentales y el
pronostico evolutivo de la EP, para facilitar el
afrontamiento.

e Las necesidades mas afectadas son la
movilidad, la eliminacion y el reposo/suefio.

Analisis personal

Para las auxiliares y profesionales en enfermeria es
importante que exista un plan de cuidados especial
para pacientes con EP en al ambito de la atencién
primaria, ya que permite intervenir en el paciente y
familia/cuidador de manera directa aportando
cuidados de manera eficiente en el proceso de la
enfermedad, no solo fisica si no emocional.




Tabla 12. Co- disefio de una red de atencion integrada con personas que viven con la
enfermedad de Parkinson: de las narrativas de los pacientes al analisis de trayectoria —
Canada.

Titulo Co- disefio de una red de atencion integrada con
personas que viven con la enfermedad de
Parkinson: de las narrativas de los pacientes al
analisis de trayectoria

Autor y afo Revista Cientifica Qualitative Health Research-
Grosjean Sylvie, Jordi Farré Coma, Gal Ota, Laffan
Aoife, Sendra Anna, Stuempel Johanne, and
Mestre Tiago — 2021 — Canada

Objetivo del articulo Proporcionar una mejor comprension de como las
trayectorias de los pacientes podrian informar al
disefio de una red integral de atencién a las
personas que viven con EP.

Palabras Clave Atencion integrada; Enfermedad de Parkinson;

codisefo; experiencia de los pacientes; trayectoria;

entrevistas narrativas, Europa, Canada

Metodologia e Basado en el hogar y la comunidad, con un
enfoque de integracion de experiencias de los
pacientes y cuidadores. Este igualmente es
participativo con el personal de la salud y sus
aliados. Esta participacion se realizé mediante
entrevistas y talleres: * Preparacion y montaje *
Capturar las historias * Disefiar la red integral
con los pacientes y cuidadores.

e Entrevistas narrativas y participantes: enfoque
para conectar la investigacion con las
experiencias de los pacientes y las mejoras del
servicio. Se realizaron en 5 diferentes paises por
medio de una organizacibn en Espafia en
clinicas y domicilios, todo a cargo de la
Enfermera encargada.

e Muestreo intencional con variables y con el
consentimiento de cada uno y los criterios de
inclusion: personal diagnosticado con EP o sus
cuidadores, diferentes etapas de diagnostico,
duracion de la EP, Edad, sexo, lugar de la
vivienda. El analisis se realiz6 por pais.

e Analisis de datos: fue realizada de acuerdo a la
teoria de la EP, movimiento a lo largo del tiempo
y la complejidad de vivir y manejar la
enfermedad. Al final se realizO mapeo mental
facilitando la comunicacion, y los hallazgos los
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cuales se presentaron y discutieron con
diferentes profesionales y asesores.

Resultados

e Una de las palabras mas comunes entre los
pacientes fue la palabra incertidumbre antes y
después de su diagnostico.

e Una trayectoria especifica es la de mdltiples y
variadas vias de atencion y estas varian de
acuerdo al paciente, apoyo social, fase de la
enfermedad, ademas de la situacion médica y
social.

e En las trayectorias exigentes con sintomas mal
controlados,  personas  vulnerables con
comorbilidades, riesgo en el aumento de
aislamiento social.

e Otras trayectorias que evolucionan y se moldean
bien sea por el autocuidado o el que le dan sus
cuidadores y/o profesionales de la salud. Existe
también una progresion no lineal por tema de
condiciones personales y sociales dentro de
estas las financieras.

e Oftros conceptos encontrados fueron tres
prioridades trabajo relacionado con la
enfermedad, trabajo de vida cotidiana y trabajo
biografico provocado por la EP.

e Para la ruta es importante: Informacion
personalizada y fiable, apoyo emocional y
psicoldgico, Accesibilidad y comunicacién con
equipo de atencidon especializado, cuidado
personalizado. Programas especializados para
personas que viven con EP. Canal de
comunicacion eficiente con el equipo de
atencion. Monitoreo y evaluacién conjunta con el
equipo médico y sus necesidades. Apoyo del
pariente cuidador, acceso a beneficios sociales,
monitoreo para prevenir complicaciones.

Discusion

Permitié identificar trayectorias particulares que
requieren recursos especificos, considerando la
complejidad para la definicion de una red de
atencion integral. No es solo el desarrollo de la
enfermedad si no la organizacion de todo el trabajo
y el impacto de todos los participantes; es
importante entender el trabajo de los pacientes y
cuidadores reconociendo sus necesidades.

Las preguntas comunes es esta parte del proceso
fueron como se atenderia de manera integrada, si
se puede disefar una red para el apoyo a pacientes




y cuidadores de EP, como abordar las necesidades
de los pacientes que son diagnosticados.

Lo mas importante es la creacion de vinculos entre
la salud y los servicios de atencidn, a fin de mejorar
la coordinacion en la atencion y la calidad de vida.
La red puede crear atencion integrada con multiples
componentes, coordinadores de enfermeria, la
comunidad y tecnologia.

Anélisis personal La EP afecta de la misma manera a los pacientes
en todo el mundo, y que coinciden con muchos
factores determinantes para sSu manejo Yy
tratamiento, desde lo social, fisico y psicologico. La
red de atencion propuesta no solo requiere de la
participacion de varios actores si ho de tecnologia y
herramientas para respaldar la atencion no solo del
paciente sino de los cuidadores y/o familiares.

Tabla 13. El manejo de la demencia en todo el mundo: una revision de las practicas
politicas, las pautas clinicas, la atencion al final de la vida y el desafio junto con el
envejecimiento de la poblacién — Shanghéi.

Titulo El manejo de la demencia en todo el mundo: una
revision de las practicas politicas, las pautas
clinicas, la atencion al final de la vida y el desafio
junto con el envejecimiento de la poblacion

Autor y afio Changying Wang1, Peipei Song2, Yuhong Niul*-
2022

1 Departamento de Asuntos de Gestion de la
Investigacion Cientifica, Centro de Investigacion
para el Desarrollo de la Salud de Shanghéi (Centro
de Informacion Médica de Shanghai), Shanghai,
China. 2 Centro de Ciencias Clinicas, Centro
Nacional de Salud y Medicina Global, Tokio, Japén
Ubicacion del articulo | Tendencias de la biociencia. 2022
www.biosciencetrends.com

(base datos)
Objetivo del articulo La demencia, con una alta tasa de incidencia, un
sindrome de rapido desarrollo y una gran carga de
morbilidad, plantea desafios para los sistemas
sociales y de salud mundiales. En esta revision,
con el fin de elaborar las declaraciones actuales
de manejo y diagndstico de la demencia, y
proporcionar mas referencias para mejorar el
sistema de servicios de demencia, se



http://www.biosciencetrends.com/

establecieron politicas, guias clinicas y
experiencias de manejo relacionadas con la
demencia en todo el mundo. La deteccion de la
demencia requiere el conocimiento del historial
médico y el examen cognitivo, mientras que el
diagndstico de demencia requiere resultados de
examenes médicos mas profesionales.

Palabras Clave

Demencia, manejo de la demencia, guia de
practica clinica, experiencias internacionales

Conclusiones
Asociadas

En este articulo, revisamos las politicas, las pautas
clinicas y las experiencias de gestion relacionadas
con los servicios de demencia en todas las etapas,
incluidas las practicas de politicas de demencia de
10 paises y 10 pautas de diagnostico de demencia
publicadas a nivel mundial desde 1984 hasta 2019.
En la actualidad, hay Muchos criterios de
diagnéstico comunmente utilizados para diferentes
tipos de demencia en todo el mundo, dado que la
Enfermedad de Alzheimer es el tipo de demencia
mas comun, este articulo resumio el algoritmo de
diagndstico para la EA en las pautas chinas para el
diagndstico y tratamiento de la demencia y el
deterioro cognitivo 2018, y comparé los
medicamentos para EA en 4 paises, para
proporcionar a los médicos informacion actualizada.
La enfermedad de Parkinson con demencia, de
igual manera esta dentro de la clasificacion por
enfermedad degenerativa/no degenerativa.

En la actualidad, existen dos problemas principales
en el manejo de la demencia: uno es a nivel
operativo.

La deteccion temprana es importante porque los
sintomas de la demencia generalmente progresan
en etapas y no son curables

En segundo lugar, la mayoria de las personas
carecen de comprension cientifica y conciencia de
la demencia, y la sociedad no es lo suficientemente
amigable para que vivan las personas con
demencia.

La demencia ocupa el séptimo lugar entre las 20
principales causas de muerte en el mundo. Resumir
y comparar politicas y guias clinicas relacionadas
con los servicios de demencia en todas las etapas
puede ayudar




a mejorar el manejo de la demencia con precision.
Sin embargo, se necesita mas investigacion para
mejorar los resultados del manejo de la demencia y
ayudar a guiar a los médicos a tomar mejores
decisiones en la deteccion, el diagnostico, el
tratamiento y la atencidon continua de la demencia
en el futuro.

Tabla 14. Parkinson: charla gratuita sobre calidad de vida de pacientes y familiares.
Argentina.

Titulo Parkinson: charla gratuita sobre calidad de vida de
pacientes y familiares
Autor y afo Hospital Universitario y Area de Neurologia Clinica

y Quirurgica de la FCM-UNCuyo-Argentina 2023

Ubicacion del articulo | https://hospital.uncuyo.edu.ar/parkinson-brindaran-
(base datos) una-charla-gratuita-sobre-calidad-de-vida-de-
pacientes-y-familiares

Objetivo del articulo Ofrecer a la comunidad charla gratuita en la que
profesionales de diversas areas abordaran
aspectos médicos, psicoldgicos y sociales de la
enfermedad.

Con la asistencia de pacientes, familiares y
acomparfantes de personas con enfermedad de
Parkinson. Para abordar los siguientes temas

¢, Qué es la enfermedad de Parkinson? ¢A quién
puede afectar?

Antes y después del diagndstico: ¢,qué cambid en
la calidad de la vida de la persona con EP y sus
allegados?

¢, Qué podemos hacer desde la psicologia?

¢, Qué necesitan saber los familiares y
acompafiantes para entender mejor la EP y apoyar
el tratamiento médico?

¢, Qué hay de nuevo en tratamientos
farmacolégicos?

¢, Qué puede ofrecer la cirugia hoy para el
tratamiento de la EP?

Palabras Clave Enfermedad de Parkinson, sintomas motores,
sintomas no motores



https://hospital.uncuyo.edu.ar/parkinson-brindaran-una-charla-gratuita-sobre-calidad-de-vida-de-pacientes-y-familiares
https://hospital.uncuyo.edu.ar/parkinson-brindaran-una-charla-gratuita-sobre-calidad-de-vida-de-pacientes-y-familiares
https://hospital.uncuyo.edu.ar/parkinson-brindaran-una-charla-gratuita-sobre-calidad-de-vida-de-pacientes-y-familiares

Conclusiones
Asociadas

Existen en la actualidad mdultiples opciones
terapéuticas incluso quirargica, que si bien ninguna
logra curar ni detener la progresion de la
enfermedad, logran una clara mejoria de la calidad
de vida de los pacientes durante muchos afos. Por
eso es imprescindible que el paciente no solo
cumpla el tratamiento farmacolégico, sino también
sea incorporado junto a su familia en un grupo
interdisciplinario especializado para abordar la
enfermedad desde diferentes especialidades como
Kinesiologia, Terapia Ocupacional, Psicologia,
Fonoaudiologia, Urologia, Trabajo Social, Nutricion,
Clinica Médica y Neurologia, entre otras.

Tabla 15. Atencion integrada en la enfermedad de Parkinson: revision sistematica y

metaanalisis.
titulo
Atencidn integrada en la enfermedad de
Parkinson: revisién sistematica y metaanalisis
Autor y afo

Rajan, R., Brennan, L., Bloem, BR, Dahodwala, N.,
Gardner, J., Goldman, JG, Grimes, DA, lansek, R.,
Kovacs, N., McGinley, J., Parashos, SA , Piemonte,
MEP y Eggers, C. -(2020)

Ubicacion del articulo
(base datos)

https://movementdisorders.onlinelibrary.wiley.com/doi
[full/10.1002/mds.28097#reference

Objetivo del articulo

Realizar una revision sistematica y un metaanalisis
de los modelos de atencion integrada de Enfermedad
de Parkinson y desarrollar recomendaciones para un
modelo representativo.

Palabras Clave

Atencion integrada, Intradisciplinario,
Interdisciplinario, Multidisciplinario, Transdisciplinario

Pregunta Inicial

-¢,Cuales son los modelos existentes de atencién
integrada en enfermedad de Parkinson en términos
de entornos, composicion del equipo y niveles de
integracion clinica?

-En pacientes con enfermedad de Parkinson, ¢ mejora
la prestacion de atencién integrada en comparacion
con la atencion estandar la calidad de vida relacionada
con la salud, en un contexto de atencién médica que
combina disciplinas y/o cruza los limites de la atencion
médica (hospitalizacion, consulta externa, primaria,
secundaria o entornos terciarios)?



https://movementdisorders.onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/mds.28097#reference
https://movementdisorders.onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/mds.28097#reference

Conclusiones Asociadas

Se reconoce que la atencion con enfoque integral al
paciente de acuerdo con las necesidades
multidimensionales beneficia considerablemente al
paciente con enfermedad de Parkinson. También se
resalta que dichos modelos estan altamente
influenciados por entorno y condiciones
socioculturales de la atencion brindada.

Existen multiples modelos de atencion integrada que
resaltan el aspecto clinico; por el contrario son
pocos(modelos) los que se centran en las personas y
la prestacion integral de servicios de calidad en el
transcurso de vida del paciente y su entorno familiar.

Tabla 16. Actividad fisica, cognicion y resultados cerebrales: una revisién de las
pautas de actividad fisica de 2018.

titulo
Actividad fisica, cognicién y resultados cerebrales
: unarevision de las pautas de actividad fisica de
2018

Autor y afio Erickson, Kirk i ; Hillman, Charles ; Stillman, Chelsea

m. ; Ballard, Rachel m. ; Bloodgood, Bonny ; Conroy,
David e ; Macko, Richard ; Marquez, David X. ;
Petruzzello, Steven j. ; Powell, Kenneth — 2018 -EEUU

Ubicacion del articulo
(base datos)

https://journals.lww.com/acsm-
msse/Fulltext/2019/06000/Physical Activity, Cognition
, and Brain Outcomes .19.aspx

Objetivo del articulo

Examinar si las intervenciones de actividad fisica
mejoran los resultados cognitivos y cerebrales a lo
largo de la vida, asi como en poblaciones que
experimentan disfuncién cognitiva (p. €j.,
esquizofrenia) . Igualmente verificar si participar en
mayores cantidades de actividad fisica se asocia con
un riesgo reducido de desarrollar deterioro cognitivo y
demencia en la edad adulta tardia.

Palabras Clave

Actividad fisica, cognitiva, ejecutiva, funcion mental



https://journals.lww.com/acsm-msse/Fulltext/2019/06000/Physical_Activity,_Cognition,_and_Brain_Outcomes_.19.aspx
https://journals.lww.com/acsm-msse/Fulltext/2019/06000/Physical_Activity,_Cognition,_and_Brain_Outcomes_.19.aspx
https://journals.lww.com/acsm-msse/Fulltext/2019/06000/Physical_Activity,_Cognition,_and_Brain_Outcomes_.19.aspx

Pregunta Inicial

¢Podemos determinar si hay evidencia suficiente de
qgue la actividad fisica influye positivamente en los
resultados cognitivos y cerebrales en humanos?

¢A qué edad o en qué poblacidn la literatura cientifica
es mas fuerte y en cuél mas deébil?

¢Existen  dominios cognitivos que respondan
especialmente a la actividad fisica?

¢ La actividad fisica se asocia con un riesgo reducido de
deterioro cognitivo?

¢Existe evidencia suficiente para indicar qué
parametros de AF pueden ser importantes para la
modulacién de las funciones cognitivas y cerebrales?

Conclusiones Asociadas

Se evidencia que existe correlacion moderada positiva
entre la actividad fisica como elemento terapéutico no
farmacolégico y la mejora cognitiva después de la
misma, con los mayores efectos en la funcién mental
ejecutiva. Se resalta la importancia de incluir actividad
fisica como parte del disefio de ruta de atencion integral
para pacientes con Parkinson y mejorar la calidad de
vida.

Tabla 17. Desde la Plata: Una nueva esperanza para pacientes con Parkinson.

Titulo

Desde la Plata: Una nueva esperanza para
pacientes con Parkinson

Autor y aio

Diario el dia (La Plata, Argentina)-2022

Ubicacion del articulo
(base datos)

https://www.eldia.com/nota/2022-4-12-2-46-27-
desde-la-plata-una-nueva-esperanza-para-pacientes-
con-parkinson-informacion-general

Objetivo del articulo

Informar sobre el desarrollo en el Hospital local (La
Plata, Argentina) de un proyecto de secuenciacion
genética realizado por investigadores (locales) con el
fin de conocer sobre la poblacién Argentina con
Parkinson y desarrollar potenciales terapias génicas
con efecto curativo.

Palabras Clave

Secuenciacion genética, terapia, dopamina, test

Pregunta Inicial

N/A



https://www.eldia.com/nota/2022-4-12-2-46-27-desde-la-plata-una-nueva-esperanza-para-pacientes-con-parkinson-informacion-general
https://www.eldia.com/nota/2022-4-12-2-46-27-desde-la-plata-una-nueva-esperanza-para-pacientes-con-parkinson-informacion-general
https://www.eldia.com/nota/2022-4-12-2-46-27-desde-la-plata-una-nueva-esperanza-para-pacientes-con-parkinson-informacion-general

Conclusiones Asociadas

El beneficio de un tratamiento para pacientes con
enfermedad de Parkinson que involucra
secuenciacion genética es determinante para mejorar
la calidad de vida del paciente, esto debido a que de
acuerdo a las caracteristicas genéticas de cada
individuo se podra abordar un tratamiento con
medicamentos especificos acorde a su condicion.

Tabla 18. Familia y Parkinson: un papel necesario e imprescindible.

titulo

Familiay Parkinson: un papel necesario e
imprescindible

Autor y afo

Fundacién DEGEN — 2022-Espafia

Ubicacion del articulo

(base datos)

https://conoceelparkinson.org/cuidados/parkinson-
familia/#tconsejos-familia-ep

Objetivo del articulo

Destacar la importancia del papel de la familia en
el Parkinson y ofrecer pautas de actuacion , para
familiar y/o cuidador de una persona con esta
enfermedad.

Palabras Clave

Cambios, emocional, econdmicos salud, familia

Pregunta Inicial

N/A

Conclusiones
Asociadas

Se puede evidenciar que el rol activo de la familia
en el cuidado de una persona con la enfermedad
de Parkinson es fundamental para brindar apoyo
emocional, fisico y social requerido.

La familia representa un papel muy importante en
la implementacién de estrategias, conductas,
acciones, o planes dirigidos a mejorar la calidad de
vida del paciente dandole herramientas para
afrontar los retos que se evidencian en la
cotidianidad del paciente, su cuidador y/o familiar y
Su entorno.

Es trascendental que los familiares y cuidadores
conozcan la mayor informacion posible sobre la
enfermedad de Parkinson, implementar
recomendaciones sobre atencion integrada con
enfoque en el paciente y el cuidador; logrando
comprender las necesidades del paciente para



https://conoceelparkinson.org/cuidados/parkinson-familia/#consejos-familia-ep
https://conoceelparkinson.org/cuidados/parkinson-familia/#consejos-familia-ep

tener adaptacion positiva y ofrecer calidad de
vida

Tabla 19. Rutas de atencion para pacientes con enfermedades cronicas: Introduccion
de un nuevo enfoque para el inicio de la atencidn centrada en el paciente.

Titulo Rutas de atencion para pacientes con
enfermedades cronicas: Introduccion de un nuevo
enfoque para el inicio de la atencidén centrada en el
paciente.

Autor y afo Laura D. Scherer , Daniel D. Matlock , Larry A.
Allen, Chris E. Koneke , Colleen K. McLennan,
Monica D. Fitzgerald, Vinay Kina, Channing E.
Tate, Grace Lin, and Hillary D. Lump - 2021
Ubicacion del articulo | MDM Policy & Practice 2021, Vol. 6(1) 1-11
sagepub.com/journals-permissions DOI:

(base datos) 10.1177/23814683211019947
journals.sagepub.com/home/mm

Universidad de Colorado USA

Objetivo del articulo Identificar la brecha que hay en la ruta de atencion
del paciente y describir una teoria que subyace a
su enfoque, Describir la informacion a incluir en la
ruta de atencioén, promover la atencion centrada en
el paciente, la ayuda para la toma de decisiones
brindandoles una orientacion anticipada

Palabras Clave Enfermedad crénica, ayudas para la toma de
decisiones, apoyo a la decision del paciente,
atencion centrada en el paciente, rutas de atencion

del paciente
Conclusiones Este articulo describe el concepto de ruta de
Asociadas atencion del paciente para enfermedades cronicas.

Con demasiada frecuencia, los pacientes con
enfermedades graves o enfermedades crénicas no
anticipan futuras enfermedades relacionadas,
cambios y decisiones, y no perciben que tienen un
papel activo en estas decisiones. Estas son
barreras para la toma de decisiones compartidas y
el logro de una atencidn centrada en el paciente.
Por eso es importante prepararlo para tomar parte
en decisiones futuras. Para hacer esto, la ruta del
paciente guia las expectativas de los pacientes
para el futuro y, al hacerlo, brinda la oportunidad
de presentar posibles decisiones futuras y como
pueden participar en esas decisiones. Es probable
que el concepto de ruta de atencién del paciente
evolucione vy, por lo tanto, no se documente como




una prescripcion final, sino mas bien como un
comienzo conceptual.

Tabla 20. Terapia ocupacional basada en la evidencia para personas con demencia y
sus familias: ¢Qué nos dicen las directrices de practica clinica y cuales son

implicaciones para la practica?

Titulo Terapia ocupacional basada en la evidencia para
personas con demencia y sus familias: ¢ Qué nos
dicen las directrices de practica clinica y cuales
son las implicaciones para la practica?

Autor y afio Kate Lavar, Robert Cumming, Suzanne Dyer,

Meera Agar, Kaarin J Anstey, Elizabeth Beattie,
Henry Brodaty, Tony Broe, Lindy Clemson, Maria
Crotty, Margaret Dietz, Brian Draper, Leon Flicker,
Meg Friel, Louise Heuzenroeder, Susan Koch, Sue
Kurrle, Rhonda Nay, Dimity Pond, Jane
Thompson, Yvonne Santalucia, Craig Whitehead
and Mark Yates - 2016

Ubicacion del articulo

(base datos)

Department of Rehabilitation, Aged and Extended
Care, Flinders University, and 2 Guideline
Adaptation Committee, Clinical Practice Guidelines
for Dementia in Australia, Adelaide, South
Australia, Australia — Revista Australiana de
terapia ocupacional

Objetivo del articulo

Describir brevemente el desarrollo de las Guias de
practica clinica para la demencia en Australia y
examinar la evidencia que respalda la
recomendacion de terapia ocupacional con mas
detalle. Discutir las implicaciones para los
terapeutas ocupacionales y describir los desafios
encontrados en la practica basada en la evidencia
en programas de terapia ocupacional para
personas con demencia.

Palabras Clave

Enfermedad de Alzheimer, practica basada en la
evidencia, traduccién del conocimiento, guia de
préactica clinica

Conclusiones
Asociadas

Los programas de terapia ocupacional que fueron

eficaces implicaron evaluacion y modificacion del
entorno, estrategias de resolucion de problemas
para optimizar el rendimiento en las actividades de
la vida diaria, educacion de los cuidadores sobre los
sintomas y el impacto de la demencia y

las



entrenamiento interactivo de habilidades para el
cuidador para ayudar al cuidador a proporcionar
una atencién 6ptima. Los terapeutas ocupacionales
deben evitar dedicar tiempo a actividades que no
han demostrado mejores resultados

para la persona con demencia, como el
reentrenamiento cognitivo

Los terapeutas ocupacionales pueden desempeniar
un papel clave en la revision del entorno del hogar
y proporcionar informacién adicional de apoyo y
formacién de los cuidadores para gestionar los
cambios en las capacidades de la persona.




3. SUPUESTO TEORICO

La enfermedad de Parkinson es la segunda patologia neurodegenerativa mas comun,
caracterizada por la muerte de las células cerebrales en la sustancia negra, lo que
produce manifestaciones de lentitud motora, rigidez muscular y temblor. No obstante,

todavia se desconoce la causa del proceso de neurodegeneracion. (2)

Este proyecto supone la posibilidad de disefiar una ruta de atencion para los pacientes
con la enfermedad de Parkinson a fin de garantizar su calidad de vida, la de sus
familiares y/o cuidadores, esta es esencial para la atencion segura con la cual podria
contar IPS SURGIR y otras entidades e instituciones de salud. Esta ruta se podra
realizar con todas las caracteristicas a partir de los resultados obtenidos en el proceso

metodoldgico.



4. JUSTIFICACION

La importancia de este trabajo se centra en diferentes aspectos, basado en la
necesidad de una ruta de atencion para pacientes con enfermedad de Parkinson, a
partir de la experiencia personal de algunos integrantes de este proyecto, vivencias que
van desde la atencidén de EPS, IPS, médicos, especialistas y terapeutas, hacia el
paciente, sus familiares y entorno del mismo. EIl propésito es proponer desde el
modelo de atencion de una IPS la construccion de un proceso que permita mejorar la
calidad de vida no solo del paciente si no del familiar y/o cuidador, teniendo en cuenta

gue estos tienden a desmejorar gradualmente su salud fisica y mental con rapidez.

Los pacientes con la Enfermedad de Parkinson y sus familias en Colombia a pesar
de que en su gran mayoria se encuentran afiliados al sistema de salud, se afectan
econémicamente en cuanto a los recursos propios con los cuales deben de contar para
lo que requieren en asistencia personalizada cuando no hay accesibilidad, costos
farmacéuticos, alimentos, entre otros que impactan negativamente su situacion
monetaria, fisica y mental que se deteriora a medida que avanza la enfermedad, siendo
asi, implica también que las entidades e instituciones prestadoras de salud deban de
incrementar su presupuesto, en muchas ocasiones insuficiente para la atencion de sus

familias y cuidadores.

Es importante para este proyecto el apoyo y recursos fisicos por parte de la IPS
Surgir, quienes cuentan con toda la informacion estadistica de pacientes y
procedimientos implementados con procesos de modelos de atencion que pueden

aportar significativamente en el desarrollo de una ruta que pueda contar con el apoyo



de sus colaboradores con experiencia en atencion a este tipo de paciente, con trabajo
desde lo intramural hasta el trabajo domiciliario desde lo fisico, motriz, neuroldgico,
psicolégico y social, quienes aportaran con experiencias reales en atencion desde el
inicio de la Enfermedad de Parkinson, su evolucion y el contacto que tienen con las
familias y su entorno, ademas del apoyo con convenios que tiene la institucién con

otras IPS y fundaciones con experiencia en neurologia y sus tratamientos.

Se tendra en cuenta todos los pacientes con la Enfermedad de Parkinson quienes
puedan verse beneficiados con una ruta de atencion que conlleve a mejorar la calidad
de vida y lo que puedan aportar para esta propuesta, de la cual se vean beneficiados
usuarios, sus familias y cuidadores. Ademas de los pacientes con la Enfermedad de
Parkinson de IPS Surgir, se pueden beneficiar instituciones prestadoras de salud,
fundaciones, organizaciones, entes gubernamentales de salud en general de caracter
local y nacional como secretarias de salud, ministerio de salud y proteccioén social,
donde se atienda esta patologia, que implique atencion desde la medicina general,
especializada (neurologia, psicologia, psiquiatria, social) y de terapias, con procesos de

mejora en calidad de vida a pacientes, familiares y cuidadores.



5. OBJETIVO GENERAL

Disefiar una ruta para la atencion integral en el programa de la enfermedad de
Parkinson en la IPS Surgir, a fin de mejorar la calidad de vida del paciente conservando

la salud fisica y mental de los familiares y cuidadores.

5.1 Objetivos Especificos
e Buscar mecanismos que aporten a la ruta de atencion que mejoren el

modelo de atencion en la enfermedad de Parkinson

e Documentar experiencias de modelos de atencién nacionales e
internacionales en la forma de atencion de Parkinson.

e Indagar mediante encuesta al personal profesional y cuidadores que
atiende pacientes con la enfermedad de Parkinson para considerar
mejoras en el proceso de la ruta de atencion.

e Validar una ruta de atencion que mejore la calidad de vida del paciente,

familia y cuidadores con instituciones y expertos.



6. MARCO TEORICO

6.1 Marco Contextual

El presente proyecto se llevara a cabo en el Distrito Especial de Santiago de Cali,
Colombia, Ciudad que se destaca por ser una ciudad con excelentes instituciones de
salud y excelentes servicios médicos para la atencion de pacientes con la enfermedad

de Parkinson.

La institucién donde se desarrollara es el CENTRO DE NEUROREHABILITACION
SURGIR IPS Nit.:800170915-4 ubicado en la CALLE 12 # 55b — 118 Barrio Seminario -
SEDE PRINCIPAL GUADALUPE, quienes actualmente tienen otras dos sedes en CRA
37 # 5B4 — 06 Barrio San Fernando — SEDE SAN FERNANDO y en la CALLE 3 # 57 —

51 Barrio Cuarto de Legua — SEDE CUARTO DE LEGUA.

El Centro de NeuroRehabilitacion SURGIR es una institucion creada en mayo de
1992, con el propésito de ofrecer servicios de rehabilitacion integral y especializada a
nifios, jovenes y adultos con una lesidn neuroldgica adquirida en cualquier etapa del

ciclo vital.

Se prestan de servicios en el area de la salud, tales como: fisioterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia, y en general en todos los demas
campos de la rehabilitacion, medicina laboral y del trabajo, medicina especializada,
examenes de apoyo y diagndéstico y demas servicios que el sistema general de salud

requiera y que la habilitaciéon lo permita.



6.2 Marco Juridico
Tabla 21. Marco Juridico.

NORMA

DESCRIPCION

Resolucion 3202 de 2016

Por la cual se adopta el Manual Metodologico para la
elaboracion e implementacion de las Rutas
Integrales de Atencion en Salud - RIAS, se adopta un
grupo de Rutas Integrales de Atencion en Salud
desarrolladas por el Ministerio de Salud y Proteccion
Social dentro de la Politica de Atencién Integral en
Salud - PAIS y se dictan otras disposiciones. (3)

Resolucion 0429 de 2016

Que de conformidad con lo anterior, el MSPS traza la
Politica de Atencion Integral en Salud PAIS,
desarrollando un marco estratégico y un modelo
operacional que van a permitir la accién coordinada
de las normas, reglas, reglamentos, agentes y
usuarios, a efectos de orientar la intervencion de los
diferentes integrantes hacia la generacion de las
mejores condiciones de la salud de la poblacién y el
goce efectivo del derecho fundamental de la salud, al
interrelacionar los elementos esenciales que lo
configuran. (4)

Decreto 780 de 2016

Por medio del cual se expide el Decreto Unico
Reglamentario del Sector Salud y Proteccion Social.

(5)

Resolucion 3100 de 2019

Por la cual se definen los procedimientos y
condiciones de inscripcion de los prestadores de
servicios de salud y de habilitacion de los servicios
de salud y se adopta el manual de inscripcién de
prestadores y habilitacion de servicios de salud. (6)

Ley Estatutaria 1581 de 2012

Por la cual se dictan disposiciones generales para la
proteccion de datos personales. (7)

Resolucion 8430 de 1993

Por la cual se establecen las normas cientificas,
técnicas y administrativas para la
investigacion en salud. (8)




6.3 Marco Conceptual
6.3.1. Enfermedad de Parkinson

6.3.1.1 Que es la enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson es un tipo de trastorno del movimiento y esta enfermedad
ocurre cuando las células nerviosas (neuronas) no producen suficiente cantidad de una
sustancia quimica importante en el cerebro conocida como dopamina un tipo de
neurotransmisor del cerebro. Cuando los niveles de dopamina disminuyen, esto causa
una actividad cerebral anormal, lo genera trastornos del movimiento y otros sintomas
de la enfermedad de Parkinson. Algunos casos son genéticos pero la mayoria son

casos aislados es decir personas de familias diferentes. (9)

6.3.1.2 Principales Sintomas y Causas de la Enfermedad de Parkinson

Los signos y sintomas de la enfermedad de Parkinson varian segun la persona. Los
primeros signos pueden ser leves y pasar desapercibidos. Por lo general, los sintomas
se manifiestan en un lado del cuerpo y continGan empeorando en ese lado, incluso

cuando comienzan a afectar las extremidades de ambos lados. (1,9,10)

Los signos y sintomas de la enfermedad de Parkinson pueden incluir los siguientes:

« Temblores. Los temblores, o sacudidas ritmicas, generalmente comienzan en una

extremidad, como la mano o los dedos.

« Movimientos lentos (bradicinesia). Con el tiempo, la enfermedad de Parkinson
puede retardar los movimientos, y hacer que las tareas simples resulten

complicadas y lleven mas tiempo.



Rigidez muscular. La rigidez muscular puede ocurrir en cualquier parte del
cuerpo. Los musculos rigidos pueden causar dolor y limitar la amplitud de

movimiento.

Deterioro de la posturay el equilibrio. Es posible que el paciente adopte una
postura encorvada. Ademas, tener problemas de equilibrio como consecuencia de

la enfermedad de Parkinson.

Pérdida de los movimientos automaticos. Se reduce la capacidad para realizar
movimientos inconscientes, como parpadear, sonreir o mover los brazos al

caminar.

Se desconoce la causa de la enfermedad de Parkinson, pero varios factores parecen

influir, como los siguientes:

Genes. Los investigadores han identificados cambios genéticos especificos que
pueden causar la enfermedad de Parkinson. Sin embargo, estas son poco
comunes, salvo algunos casos en que muchos miembros de la familia tienen

enfermedad de Parkinson.

No obstante, ciertas variaciones genéticas parecen aumentar el riesgo de tener
enfermedad de Parkinson, pero con un riesgo relativamente menor de la

enfermedad de Parkinson para cada uno de estos marcadores genéticos.

Desencadenantes ambientales. La exposicion a ciertas toxinas o factores
ambientales puede aumentar el riesgo de tener la enfermedad de Parkinson en el

futuro, pero el riesgo es pequefio.



Los investigadores también han observado que se producen muchos cambios en el
cerebro de las personas con la enfermedad de Parkinson, aunque no resulta claro por

qué ocurren estos cambios. Entre estos cambios, se incluyen los siguientes:

« Lapresenciade cuerpos de Lewy. Las masas de sustancias especificas dentro
de las neuronas cerebrales son marcadores microscopicos de la enfermedad de
Parkinson. Estas masas se llaman cuerpos de Lewy, y los investigadores creen
gue estos cuerpos de Lewy contienen un indicio importante sobre la causa de la

enfermedad de Parkinson.

e Alfa-sinucleina que se encuentra dentro de los cuerpos de Lewy. Si bien se
encuentran muchas sustancias en los cuerpos de Lewy, los cientificos creen que
una sustancia importante es la proteina natural y generalizada, llamada alfa-
sinucleina (a-sinucleina). Se encuentra en todos los cuerpos de Lewy en forma de
una masa que las células no pueden descomponer. Actualmente, esta sustancia

es un foco importante entre los investigadores de la enfermedad de Parkinson.

6.3.1.3 Factores de Riesgo

Los factores de riesgo de la enfermedad de Parkinson incluyen los siguientes:

o Edad. Es poco frecuente que los adultos jovenes tengan la enfermedad de
Parkinson. Por lo general, comienza en la segunda mitad de la vida o en edad
avanzada, y el riesgo aumenta a medida que envejecemos. Las personas suelen
contraer la enfermedad aproximadamente a partir de los 60 afios. Si una persona

joven tiene enfermedad de Parkinson, los servicios de consejeria genética podrian



ser Utiles para tomar decisiones de planificacion familiar. El trabajo, las situaciones
sociales y los efectos secundarios de los medicamentos también son diferentes de
los de una persona mayor con enfermedad de Parkinson, por lo que requieren

consideraciones especiales.

e Herencia. Tener un familiar cercano con la enfermedad de Parkinson aumenta las

posibilidades de padecer este trastorno.

e Sexo. Los hombres son més propensos a tener la enfermedad de Parkinson que

las mujeres.

Exposicidn a toxinas. La exposicion continua a herbicidas y pesticidas puede

aumentar ligeramente el riesgo de tener la enfermedad de Parkinson. (1,9,10)

6.3.1.4 Complicaciones de la Enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson suele estar acompafiada de estos problemas

adicionales (que pueden tratarse):

o Dificultad para pensar. Es posible que tengan problemas cognitivos (demencia) y
dificultad para pensar. Esto suele suceder en las etapas mas avanzadas de la

enfermedad de Parkinson.

o Depresién y cambios emocionales. El paciente puede presentar depresién, a
veces en las primeras etapas. El tratamiento para la depresién puede hacer que

resulte mas facil lidiar con otras dificultades que ocasiona la enfermedad.



Pueden experimentar otros cambios emocionales, como miedo, ansiedad o

pérdida de la motivacion.

Problemas de deglucidn. Dificultades para tragar a medida que la afeccion

avanza. Puede que se acumule saliva en la boca.

Problemas para masticar y comer. La enfermedad de Parkinson en etapa
avanzada afecta los musculos de la boca, lo que dificulta la masticacion. Esto

puede ocasionar atragantamiento y mala nutricion.

Problemas para dormir y trastornos del suefio. Las personas con enfermedad
de Parkinson suelen tener problemas para dormir, lo que incluye despertarse
frecuentemente durante la noche, despertarse temprano o quedarse dormido

durante el dia.

También es posible que presenten trastorno de conducta del suefio en fase

MOR y tengan suefios vividos. Los medicamentos pueden ayudar a dormir mejor.

Problemas con la vejiga. La enfermedad de Parkinson puede ocasionar
problemas en la vejiga, como incapacidad para contener la orina o dificultad para

orinar.

Estrefiimiento. Muchas personas con enfermedad de Parkinson manifiestan

estrefiimiento, principalmente porque el sistema digestivo funciona mas lento.



6.3.1.5 Tratamientos para la enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson no tiene cura, pero los medicamentos pueden ayudar a
controlar los sintomas, generalmente en forma notable. En algunos casos mas

avanzados, se puede aconsejar la cirugia.

6.3.1.5.1 Medicamentos
Los medicamentos pueden ayudar a controlar los problemas para caminar,

relacionados con el movimiento y los temblores. Estos medicamentos aumentan o

reemplazan la dopamina.

Las personas que presentan la enfermedad de Parkinson tienen concentraciones
bajas de dopamina en el cerebro. Sin embargo, la dopamina no se puede administrar

directamente, ya que no puede entrar en el cerebro.

Después de comenzar el tratamiento para la enfermedad de Parkinson, los sintomas
pueden mejorar considerablemente. No obstante, con el tiempo, los beneficios de los

medicamentos con frecuencia disminuyen o se vuelven menos constantes.

6.3.1.5.2 Procedimientos quirdargicos
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Estimulacién cerebral profunda

Estimulacion cerebral profunda. Cuando se realiza la estimulacion cerebral
profunda, los cirujanos implantan electrodos en una parte especifica del cerebro.
Los electrodos estan conectados a un generador implantado en el pecho del
paciente, cerca de la clavicula, que envia impulsos eléctricos al cerebro y puede

reducir los sintomas de la enfermedad de Parkinson.

La estimulacion cerebral profunda se ofrece mas a menudo a aquellos
pacientes con enfermedad de Parkinson avanzada que tienen respuestas
inestables al medicamento (levodopa). La estimulacion cerebral profunda puede
estabilizar las fluctuaciones de los medicamentos, reducir o detener los
movimientos involuntarios (discinesia), reducir los temblores y la rigidez, y mejorar

los movimientos. (9-10)

La estimulacion cerebral profunda es eficaz para el control de las respuestas
cambiantes a la levodopa, o para controlar las discinesias que no mejoran con los

ajustes del medicamento.

Sin embargo, la estimulacion cerebral profunda no es util para los problemas
gue no responden a la terapia de levodopa aparte de un temblor. La estimulacion
cerebral profunda puede controlar los temblores aun si estos no responden al

medicamento levodopa.

Aunqgue la estimulacion cerebral profunda proporciona un beneficio continuado
sobre los sintomas de la enfermedad de Parkinson, esta no evita que la

enfermedad evolucione.



6.3.1.6 Estadios de la enfermedad

La escala de Hoehn 'y Yahr es utilizada para establecer el estadio evolutivo y la
progresion de la enfermedad; clasifica al paciente de acuerdo con la severidad de los
sintomas. El puntaje va de 0 a 5, siendo 0 el paciente asintomético, 1 con compromiso
motor unilateral, 2 afectacién bilateral sin alteracion del equilibrio, 3 con afectacion leve
a moderada, con cierta inestabilidad postural pero fisicamente independiente y necesita
ayuda para recuperarse en la prueba de empujon, 4 discapacidad grave, todavia es
capaz de caminar o permanecer de pie sin ayuda, y 5 en silla de ruedas o en cama.

(11)

6.3.1.7 Bienestar

El acceso a la salud y el bienestar es un derecho humano, de acuerdo con lo
presentado en el marco de los objetivos de desarrollo sostenible de las naciones

unidas.

La ONU sostiene que “Es importante considerar las dimensiones del bienestar actual
de las personas (desde los ingresos y la vivienda hasta la salud y la educacién, y desde
las relaciones sociales y la seguridad hasta el bienestar subjetivo), pero también tomar
en cuenta los recursos naturales, humanos, econdmicos y sociales necesarios para la

sostenibilidad del bienestar en el largo plazo”

El debate entre definiciones de objetividad y subjetividad del bienestar persiste. Es
un debate complejo donde los indicadores objetivos parecen ser insuficientes para

entender el concepto de calidad de vida. (12-13)



6.3.1.7.1 Calidad de vida
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define calidad de vida como la

percepcion del sujeto sobre su postura en la vida, en el entorno de cultura y valores en
los cuales vive, congruentes con sus fines, expectativas, estandares y preocupaciones.
Ademas, consta de un componente subjetivo y un objetivo. El primero se basa en la
satisfaccion de vida que tiene el paciente y el segundo va encaminado hacia factores

sociales, fisicos y psiquicos del mismo. (14, 17)

La literatura apoya la idea de la calidad de vida relacionada con la salud como
constructo multidimensional, aunque ha habido algin intento por demostrar su unidad
conceptual, fundada en las nociones del bienestar y el funcionamiento extendidas por

igual a las tres dimensiones fisica, emocional y social de la vida humana. (12-17)

6.3.1.7.2 Escala de valoraciéon de la calidad de vida en enfermedad de
Parkinson

Los pacientes con enfermedad de Parkinson, segun Aponte y col., manifiestan mas
alteraciones de la calidad de vida, de acuerdo con el estadio de la enfermedad que
presentan en relacién con los cambios en la funcion fisica y el estado emocional,

aumentando la morbilidad y el ingreso hospitalario. (15)

Los factores asociados con el entorno, la salud y el bienestar pueden analizarse por
medio de escalas como PDQ-39. El PDQ-39 es una prueba que tiene como objetivo la
valoracion fisica, emocional y psicosocial de la calidad de vida de pacientes con
enfermedad de Parkinson; consta de 39 items con ocho apartados distribuidos segun

movilidad del paciente, actividades diarias, bienestar emocional, estigma, soporte



social, estado cognitivo, comunicacion y malestar con su cuerpo, realizando un

interrogatorio para indagar la frecuencia de dificultades en el Gltimo mes. (16)

Se distribuyen asi: movilidad (10 items), las actividades de la vida diaria (6 items), el
bienestar emocional (6 items), el estigma (4 items), el apoyo social (3 items), el estado

cognitivo (4 items), la comunicacion (3 items), el malestar corporal (3 items).

La movilidad mide las dificultades: en realizar una actividad de ocio, dificultad en realizar
las tareas de la casa, dificultad para cargar paquetes, problemas para caminar distancias
cortas, preocupacion por caerse en publico. Las actividades de la vida diaria miden
dificultades para el aseo personal, para vestirse solo, cortar alimentos, sostener un vaso
firme y los problemas en abotonarse la ropa o atarse los zapatos. El bienestar emocional
valla la sensacion de depresién, soledad, enfado, o ansiedad. El estigma valora la
tendencia a ocultar su enfermedad, a evitar comer o beber en publico, y los sentimientos
de verglienza por tener EP y preocupacion por la reaccion de la gente hacia ellos. El
apoyo social evallta los problemas en las relaciones personales de su entorno, falta de
apoyo de sus familiares segun las necesidades del paciente. El estado cognitivo evalla
los problemas de concentracién, la sensacion de tener mala memoria, alucinaciones y/o
pesadillas. La comunicaciéon mide: la dificultad para hablar, para comunicarse
adecuadamente con la gente, sensacién de sentirse ignorado. EI malestar corporal
contabiliza: los calambres musculares, dolores en articulaciones, sensaciones

desagradables de calor o frio. (12-19)

En cada item de cada dominio, se les pregunta con qué frecuencia ha tenido el problema

en el Ultimo mes, y las posibles opciones de respuesta son: 0 (nunca), 1



(ocasionalmente), 2 (algunas veces), 3 (frecuentemente), 4 (siempre o incapaz de
hacerlo). La puntuacion de los dominios se calcula sumando las puntuaciones obtenidas
en cada uno de los items y se divide por la maxima puntuacién posible en ese dominio.
El resultado representa porcentaje de problemas, asi pues, a mayor nimero mas

problemas presentan. (16)

6.3.1.7.3 Analisis del entorno del paciente desde el concepto de calidad de vida
La carencia conceptual de fondo que existe en la investigacion de la calidad de vida

relacionada con la salud y la necesidad de una interpretacion sistematica llevo a
desarrollar modelos causales para clarificar los elementos relevantes de la calidad de

vida y sus determinantes. (17)

En 2001, la OMS, tras un largo proceso de reflexion, propuso un modelo relacional
gue completa y supera los anteriores y sirve de base para la nueva Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, conocida como
CIF. Este sistema de clasificacion de los estados de salud se basa en una perspectiva
biopsicosociolégica de la salud que contempla la discapacidad a lo largo del continuum

global del funcionamiento. (18)

La CIF consta de tres componentes esenciales dentro del funcionamiento y la salud.
El primer componente, funciones y estructuras corporales, tiene que ver con las
funciones fisiologicas/psicoldgicas y los elementos anatdmicos y es la ausencia o
alteracion de los mismos lo que concebimos como «deficiencias» en funciones y
estructuras. El segundo componente, actividad, se refiere a la ejecucion individual de
tareas y las «limitaciones» de la actividad son las dificultades que tiene el individuo

para realizar tales actividades. El tercer componente, participacion, se refiere al



desenvolvimiento de las situaciones sociales y las «restricciones» de la participacion

son los problemas que el individuo experimenta en tal desenvolvimiento. (18)

En relacion con el bienestar y relacionado con el entorno del paciente los factores
contextuales pueden ser externos (ambientales) o internos (personales). Ambientales
son las actitudes sociales, las caracteristicas arquitectonicas, el clima, la geografia, las
estructuras legales y sociales, etc. Personales son la edad, el sexo, la biografia, la
educacion, la profesion, los esquemas globales de comportamiento, el estilo, el
caracter, etc. El impacto de los factores contextuales es tan importante que pueden
actuar como facilitadores o como barreras del funcionamiento. Hasta la fecha se han
podido clasificar los factores ambientales mientras que los factores personales estan en

via de serlo. (18)

Como la calidad de vida se define como la percepcion individual de los dominios del
bienestar objetivo, la CIF con su estructura integral puede servir como base para

operacionalizar la calidad de vida. (17)

6.3.1.8 Situacion de los cuidadores de pacientes con enfermedad de Parkinson

Segun el grado de progresion de la enfermedad, el cuidador realiza mayor esfuerzo,
impactando negativamente en aspectos sociales y econémicos y, por ende, alterando

su calidad de vida e indirectamente la del enfermo.

Asimismo, por ser una enfermedad neurodegenerativa requiere de cuidados por

largos periodos, siendo el principal soporte un miembro del nucleo familiar. (14)

Por lo antes mencionado, la calidad de vida en cuidadores de pacientes con

enfermedad de Parkinson presenta mayor relacion de sobrecarga - ansiedad al ser



alterados ejes econdmicos, emocionales y sociales, siendo necesaria la intervencion
psicoterapéutica para mejorar las alteraciones en la calidad de vida de ambas partes.

(14)

La sobrecarga es el principal factor que afecta a los cuidadores, por lo cual Garcia 'y
col., en su estudio, abordaron al encargado principal a través de la escala de Zarit, que
valora la sobrecarga en tres componentes: impacto del cuidado, relacién con el
paciente con enfermedad de Parkinson y percepcion de la eficacia de su desempefio
para evaluar el progreso. Ellos manifestaron que al reducir la sobrecarga fortalecian la

empatia y aumentaba el bienestar de ambos.(19)

El instrumento de test de Zarit que mide la sobrecarga evalla también tres
dimensiones del cuidador, los cuales son: el impacto del cuidado, relacion interpersonal

y la percepcion de la autoeficacia en el cuidado.

6.3.1.9 Ruta de Atencién para Pacientes
Es un instrumento que contribuye a que las persona familias y comunidades a

alcancen resultados en salud teniendo en cuenta las particularidades del territorio

donde viven, se relacionan y se desarrollan.

Permite orientar y ordenar la gestion de la atencion integral en salud a cargo de los
actores del SGSSS de manera continua y consecuente con la situacion y
caracteristicas de cada territorio, asi como la gestion intersectorial para la afectacion de

los determinantes sociales de la salud. (3)



6.3.1.9.1 Propadsito
El propdsito de esta ruta es ofrecer las orientaciones necesarias para implementar o

fortalecer el proceso de atencion en cuidados integrales, debido a que constituyen hoy
en dia un tema importante de la salud publica; velando por la dignidad y el no
sufrimiento de la persona afectada por una enfermedad altamente amenazante o
incapacitante, cronica, degenerativa, irreversible o que esté en fase final de la vida; al
igual que tienen en cuenta la familia y/o cuidadores, frente al manejo de la enfermedad,
del desarrollo de la historia natural de ella hasta la muerte, brindando adecuadas
estrategias del manejo durante la enfermedad. (3)
6.3.2 Enfoque

El principal objetivo de basarse en este enfoque es analizar las desigualdades y
corregirlas a partir de la formulacion de politicas publicas y programas de desarrollo
gue garanticen los derechos antes aludidos, teniendo en cuenta el principio de equidad
para las diferentes poblaciones. (ONU, 2006). De acuerdo con la OMS , un enfoque de
derechos humanos orienta tanto los resultados esperados como los procesos, por lo
tanto, para la atencion sanitaria es necesario incorporar los principios de participacion,
igualdad y no discriminacion, en todas las etapas del proceso de planeacion integral en

salud y en la prestacién de servicios de salud. (3)

Orientar el quehacer de las Rutas de Atencion Integral en Salud desde el enfoque de
derechos significa reconocer que a todas las personas se les debe garantizar el acceso
a una serie de atenciones/intervenciones en el curso de sus vidas, que se orientan a
desarrollar sus capacidades y a promover el mas alto nivel de bienestar, individual y
colectivo; de tal forma que se constituyen en rutas universales de atencion integral, que

deberan ser adaptadas a las realidades de cada territorio del pais. (3)



6.3.3 Caracteristicas de la Ruta de Atencion
Describen explicitamente los elementos clave de la atencion basada en la

evidencia, las mejores practicas y las expectativas de los usuarios.

Permiten la integracion organizada, mediante la secuenciacion de las acciones
multidisciplinares de indole poblacional, colectiva e individual y las funciones de
los diferentes integrantes del SGSSS y de las demas entidades que tengan a su
cargo acciones en salud, en el marco de sus competencias y funciones.
Fortalecen la comunicacion entre los diferentes integrantes del SGSSS y de las
demas entidades que tengan a su cargo acciones en salud, en el marco de sus
competencias y funciones.

Facilitan la identificacion apropiado de los recursos humanos, de infraestructura
y financieros.

Precisan las responsabilidades de los diferentes integrantes del SGSSS y de las
demas entidades que tengan a su cargo acciones en salud.

Especifican resultados esperados de las intervenciones colectivas e individuales,

dentro del proceso integral de la atencion en salud.

6.3.4 Servicios de Salud requeridos
Medicina general

Enfermeria

Fisioterapia y terapia ocupacional
Fonoaudiologia

Neuropsicologia

Nutricién y dietética

Trabajo Social



Criterios de inclusion

Esta ruta se aplica para toda la poblacién residente en el territorio. La Ruta contiene
las intervenciones por momento de curso de vida segun la edad, las cuales deben ser
ofertadas en los servicios de salud que realicen actividades de promocién y prevencion
y pueden y deben ser exigidas por las personas a fin de garantizar el goce efectivo del

derecho a la salud.
Busqueda de evidencia cientifica

Las acciones e intervenciones que integran las Rutas Integrales de Atencion en
Salud estan fundamentadas en la mejor evidencia cientifica disponible; por lo tanto,
para la elaboracion de las mismas, la busqueda de esta evidencia se constituye en una
herramienta fundamental para la toma de decisiones y en garantia de efectividad de las
acciones/intervenciones. A continuacion, se presentan los conceptos claves que deben

ser tenidos en cuenta para el desarrollo de este proceso.
Categorias de la atencién

Las Rutas Integrales de Atencidn en Salud incorporan en su desarrollo tres
categorias de atencion que orientan la finalidad de las acciones sectoriales e
intersectoriales y de las intervenciones individuales y colectivas dirigidas a personas,

familias y cuidadores. Los componentes son:

e Acciones de gestion de la salud publica
e Intervenciones de promocién de la salud

e Intervenciones de gestion integral del riesgo en salud.



6.3.5. Elaboracién de la Ruta de atencion
El Ministerio de Salud y Proteccion Social, junto con el Instituto de Evaluacion

Tecnoldgica en Salud, identificaron diez (10) pasos para el desarrollo de las Rutas
Integrales de Atencion en Salud, basados en el modelo britanico el cual ofrece un
proceso sistematico para esquematizar las actividades que garanticen la accesibilidad,
la evaluacion, la planificacion y la prestacion de servicios de salud. Para el desarrollo
de una RIAS en el marco del Modelo Integral de Atencion en Salud, se plantea un
proceso légico que permite la actualizacion, retroalimentacion y adaptacion de acciones

en el disefio de la RIAS. (3)

PASO 1: Planeacion para la elaboracién de la RIAS

a. Convocar al equipo

Para el desarrollo de una RIAS se propone conformar un equipo multidisciplinario de
expertos tematicos y metodoldgicos; este equipo debe estar integrado por
profesionales de la salud y de las ciencias sociales involucrados en el proceso de
atencion; asi mismo debe involucrar al personal administrativo relacionado con dicho
proceso. La poblacién objeto de la RIAS, cuidadores y familiares se deben considerar
como parte de este equipo.

b. Identificacion/Priorizacion del grupo de riesgo o evento

El grupo de riesgo para la elaboracion de la Ruta de atencion corresponde al grupo:

1. RIAS para poblacion con riesgo o alteraciones cardio— cerebro — vascular —

metabdlicas manifiestas



De igual manera se tiene en cuenta los momentos del curso de la vida que de
acuerdo con el documento de apropiacién del enfoque de curso de vida del Ministerio
de salud y proteccién social (MSPS 2014), este enfoque aborda a las personas en los
diferentes momentos del continuo de la vida reconociendo las caracteristicas y los
cambios que, desde la particularidad de cada uno, potencian el desarrollo y la salud de
las personas, constituyéndose como lo plantea Parodi, (s/f) en una aproximacién
transversal para facilitar la medicion y monitoreo, sin perder de vista que se trata de un

continuo, evitando caer en el error de analizar segmentos aislados (3)

Para abordar los momentos vitales se tendra en cuenta que la edad debe ser
considerada como un valor social mas que cronoldgico, ya que se constituye en una
construccion social e historica al interactuar con los roles sociales, marcando
trayectorias y cursos de vida diferentes para los sujetos, de acuerdo con la cultura, la

historia y el contexto social, politico y econémico de cada persona.

Los momentos vitales y su conceptualizacion acogidos por las RIAS son: i) Primera

infancia, ii) Infancia, iii) Adolescencia, iv) Juventud, v) Adultez y vi) Vejez

Para el desarrollo de la ruta la poblacién objeto son los pacientes con Enfermedad
de Parkinson que estan en la adultez y en la vejez, incluidos sus cuidadores y

familiares



PASO 2: Mapeo de las acciones/ Intervenciones

En este paso se identificaran las intervenciones que haran parte de la RIAS, deben
responder al proceso de atencion integral en salud que comprende las acciones de
gestion de la salud publica para la afectacion positiva de los determinantes sociales de
la salud, asi como intervenciones de promocion de la salud, valoracion integral en
salud, deteccion temprana, proteccion especifica, diagndstico, tratamiento,
rehabilitacion, paliacion y educacion para la salud, todas ellas garantizando la

continuidad de la atencion

a. Descripcion de las acciones / intervenciones
QUIEN: Mencione el agente del sistema responsable para la ejecucion de la accién o
intervencion.
COMO: Caracterizacion concreta de la accion o intervencion, que incluya la poblacién
objeto de la intervencion, tecnologia, frecuencia de uso, dosificacién cuando sea
necesario; en el caso de intervenciones poblacionales y colectivas hacer una
descripcion corta de la estrategia o programa a través del cual se realiza la entrega de
las intervenciones.

DONDE: Mencione el entorno o los entornos en donde se desarrolla la accion o

intervencion.

PASO 3: Revision de la préactica actual
a. ldentificacion de la buenay mala préactica asistencial actual.
Reconocimiento de las acciones/intervenciones realizadas por los diferentes

integrantes del Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) y de las



demas entidades que tengan a su cargo acciones en salud, en el marco de sus
competencias y funciones.

b. Identificacion de la buenay mala practica de las acciones / intervenciones

El equipo desarrollador debe identificar cuales intervenciones o acciones se
consideran como de buena o mala practica, bajo el juicio de expertos en el grupo de
riesgo o condicion de salud abordado por la RIAS. Los criterios que deben tenerse en
cuenta son los siguientes:

c. Eficiencia en la prestacion de servicios de salud: Se expresa en la relacion
entre la accion/intervencién/ y la mejora en el desempefio de los servicios de salud.

d. Efectividad de la intervencién: Grado con el que una intervencion logra los
resultados deseados en la salud de las personas, familias y comunidades. (3)

e. Seguridad de la atencidn: Las acciones/intervenciones adoptadas reducen la
probabilidad de dafios a los individuos y/o a colectivos en el momento de la
atencion en salud.

PASO 4: Revision de la evidencia cientifica

Las acciones / intervenciones propuestas en la RIAS deberan estar soportadas en la

mejor evidencia cientifica disponible.

En este paso el equipo desarrollador de la RIAS debe responder una primera pregunta:

¢El grupo de riesgo o condicién de salud que se quiere abordar por la RIAS, ya cuenta

con una guia de practica clinica (GPC) desarrollada por el Ministerio de salud y

proteccion social (MSPS)?



Si la respuesta a esta pregunta es afirmativa, la GPC identificada sera el primer
insumo, mas no el Unico, para incorporar acciones y/o intervenciones y su respectiva
evidencia en la RIAS.
En los casos en que algunos topicos relacionados con el alcance de la RIAS no estén
abordados por la correspondiente GPC, se debera llevar a cabo una revision
exhaustiva de la literatura por el método de revision rapida, por parte del equipo
responsable del proceso.

PASO 5: Desarrollo del diagrama preliminar de las intervenciones

Posterior a la identificacion, caracterizacion y busqueda de evidencia cientifica que
soporte las acciones e intervenciones para una determinada RIAS, se debe realizar la
seleccion definitiva de las acciones de gestion de la salud publica y las intervenciones

individuales y colectivas que haran parte de la RIAS

PASO 6: Identificacién y caracterizacion de los hitos
A partir de las acciones de gestion de la salud publica y las intervenciones definidas, el
equipo desarrollador de la RIAS debe formular y caracterizar los resultados que se
esperan en el proceso de gestidn y atencién en salud, que garanticen la integralidad de
la misma.
Para la identificacién y formulacion de los hitos se deben tener en cuenta los siguientes
parametros:
v Susceptible de ser medido a través de un indicador, el cual se convierte en
insumo para la construccion del plan de incentivos y las estrategias de pago por

desempeifio y resultados en salud.



v Las fuentes para su medicién deben estar incorporadas en los sistemas de
informacion existentes, o debe ser factible de gestionarla.
v" Que sea el resultado de una o varias intervenciones de las RIAS.
v' Tiene en cuenta las competencias de los integrantes del SGSSS para la garantia
de la atencion integral en salud.
PASO 7: Construccién de la matriz de intervenciones
Una de las formas de presentacion de las RIAS, es la matriz de acciones e
intervenciones, en la cual se registra las intervenciones definitivas que resultan de los
pasos anteriores. Esta matriz est4 constituida por cinco componentes:
1 Andlisis de la situacion en salud.
2 Soporte de evidencia cientifica.
3 Intervenciones definidas
4 |dentificacion de hitos
5 identificacion de facilitadores y barreras para la implementacion.
PASO 8: Construccién grafica de la RIAS
En este diagrama se identifica las entradas a las atenciones, incorpora los momentos
de decision, identifica los agentes responsables de su ejecucion, los hitos, asi como las

acciones del cuidado para la salud por parte de las personas, familias y comunidad.

6.3.6. Modelo de atencién

6.3.6.1 Modelo de atencién integral para pacientes con Enfermedad de
Parkinson y sus familiares o cuidadores (20)

La Enfermedad de Parkinson por tratarse de una condicion multidimensional,

requiere integrar al paciente, a la familia o cuidadores, y al equipo de salud e



instituciones relacionadas con educacién, asistencia, investigacion y desarrollo
tecnoldgico.

El tratamiento de la enfermedad de Parkinson siempre se debe planear de forma
individual y escalonada en cada paciente, considerando la edad, el perfil de sintomas y
el impacto funcional para las actividades cotidianas. Asi mismo, la seleccion de terapias
avanzadas se realiza buscando controlar sintomas, ademas de mejorar la funcionalidad

y la calidad de vida del paciente. (20)

6.3.6.2 Anédlisis del modelo de atenciéon

Martin (21) refiere que cada paciente afectado con enfermedad de Parkinson tiene
diferente manifestacion clinica y sintomatoldgica, razén por la cual el modelo de
atencién debe ser ajustado conforme a las caracteristicas individuales con el fin de
mejorar la calidad de vida y su entorno familiar.

“En este sentido, se refiere a la aceptacion e interiorizacion de la enfermedad por
parte del paciente y su entorno, a través de un trabajo integral desde un enfoque
multidisciplinar, para asi poder favorecer la conexion terapéutica y mejorar la calidad de
vida” (21)

El comienzo de este enfoque multidisciplinario consiste en brindar ayuda al paciente
y a su entorno para aceptar y adaptarse a la realidad de la enfermedad de Parkinson.
El diagnéstico de Parkinson puede ser abrumador y emocionalmente desestabilizante,
tanto para el paciente como para sus familiares y seres queridos. Por lo tanto, es
crucial que se logre la aceptacion y se interiorice la enfermedad como parte del
proceso, es un paso obligatorio y necesario para poder manejarla de manera efectiva 'y

con calidad de vida.



En el modelo de atencién, tanto el paciente como el cuidador o familiar hacen parte
activa del equipo de salud y son muy importantes en la planeacion y la toma de
decisiones.

La familia representa el pilar fundamental en el que apoyarse para sobrellevar las
dificultades encontradas. La certeza del paciente saber que no esta solo/a, y que sus
cuidadores o familiares se preocupan por conocer la enfermedad, tan compleja supone

compartir el problema y liberar la carga. (20-21)

También se debe tener en cuenta para analizar, el rol del cuidador o familiar,
especialmente lo referente a el aspecto de su salud fisica, mental y emocional.
“El cuidado en si mismo se basa en una relacion, ya sea dentro de un entorno

profesional o institucional o dentro de la familia u otras estructuras informales.” (22)

El cuidado de pacientes con la enfermedad de Parkinson genera en los cuidadores un
cambio en el estilo de vida que ellos llevaban antes de tomar ese rol. Este cambio esta
muy relacionado con el grado de discapacidad y la gravedad de la enfermedad que

padece el paciente. (23)

Generalmente Las necesidades de la persona cuidadora estan relacionadas con
recursos, conocimientos, apoyo, descanso y asesoramiento, especialmente en las

primeras etapas del paciente.



El apoyo de otras personas a el cuidador o familiar es fundamental para atravesar los
desafios del proceso de cuidado, principalmente para disminuir las horas diarias
dedicadas al paciente; de igual forma la educacion al cuidador o familiar sobre el proceso

salud-enfermedad es determinante para evitar desgaste fisico y emocional. (22)

Otro aspecto destacado para analizar dentro del modelo es la atencion en salud de un
equipo multidisciplinario.

La red mexicana de asociaciones de Parkinson (24 ) indica la importancia de grupo de
profesionales de diversas areas que realizan un trabajo coordinado e interdisciplinario.
Generalmente dichos equipos presentan neuropsicologia que son especialistas en
trastornos del movimiento, enfermeras especializadas en cuidados neurolégicos,
fisioterapeutas, terapeuta ocupacional, logopedas y/o fonoaudiélogos, para tratar
problemas de habla y deglucion, trabajador social para apoyo emocional, psicélogo y/o
psiquiatra para trastornos emocionales, cognitivos, o de comportamiento social,
Nutricionista, u otros especialistas acorde a las necesidades individuales del paciente

como por ejemplo urélogo, endocrindlogo etc.

Mejorar la calidad de vida del paciente y de sus familias solo es posible cuando se
atiende, de forma precisa, equilibrada y personalizada, cada uno de los sintomas de la
enfermedad. El futuro de la comprension integral de las enfermedades de Parkinson y

de sus causas es el camino para encontrar una definitiva solucion terapéutica (20)



6.3.6.3 Recomendaciones

Las recomendaciones de un modelo de atencion integral para pacientes con
enfermedad de Parkinson incluyen diferentes propuestas que pretenden contribuir
para mejorar la calidad de vida de los pacientes, reducir los sintomas vy retrasar la
progresion de la enfermedad en la medida de lo posible.

Estas recomendaciones se basan en un enfoque integral donde se incluye al cuidador
o familiar; abordando los aspectos fisicos, emocionales y sociales.

En lo referente a cuidador o familiar, a partir de la condicion del paciente con
enfermedad de Parkinson se evidencia que cuidarlo es complicado, y mucho mas si se
decide hacerlo solo. En estos casos pedir ayuda no supone ninguna indignidad,
verglenza, egoismo, negligencia, u otra observacion negativa.

Entendiendo la situacion el cuidador debe interiorizar la recomendacion que no
necesariamente tiene que afrontar, los cuidados frente al paciente solo, puede pedir
ayuda.

Es comun que los familiares sean los que se encarguen del cuidado, son las personas
gue mejor conocen al paciente y las que mas interés personal van a poner en su
recuperacion.

El cuidado ideal de los afectados por Parkinson suele ser el ofrecido por la propia
familia. (25)

También es importante tener en cuenta que la informacién y los apoyos que necesite
el cuidador o familiar varian a medida que pasa el tiempo y la evolucion de la enfermedad
Las ayudas, la informacion y la planificacion deben ir variando paulatinamente, debido a
gue las necesidades cambian continuamente. Esto significa que siempre se esta en un

proceso continuo de adaptacion



Dicha condicion reafirma la recomendacién de buscar apoyo a lo largo de toda la
enfermedad, no sélo al inicio o final.

Se resalta la recomendacion respecto a el autocuidado tanto del paciente como del
cuidador Un cuidado excesivo del paciente podria limitar su iniciativa y esfuerzo para
satisfacer su propio autocuidado.

Ciertamente hay que cuidar, apoyar y ayudar al familiar, pero se debe evitar la
sobreproteccién y no suplirle en lo que él pueda hacer.

Y en cuanto al cuidador, hay que cuidar de uno mismo para poder cuidar de los demas.
No olvidar que el Parkinson afecta tanto al paciente como a la familia que convive con él
y por eso el cuidador esta en el derecho de reclamar también cuidados. Buscar el apoyo
familiar y aceptar ayudas. (25)

Adicionalmente son aspectos a tener en cuenta por parte del cuidador o familiar del
paciente con enfermedad de Parkinson.

Priorizar: En el cuidado de un paciente no todo es igual de importante (que

esté alimentado es vital, que la cama esté hecha no lo es).

Planificar: ¢ Cémo quiere estar dentro de unos afios? La enfermedad evoluciona y
calidad de vida del paciente y/o cuidador dependen de la planeacion y organizacion
relacionada con el cuidado del paciente.

Informar: Conocer la enfermedad y sus consecuencias ayuda a afrontarla mejor.

Buscar apoyos profesionales: Psicélogos, trabajadores sociales, meédicos,
enfermeros, entre otros, pertinentes a la condicion del paciente con enfermedad de

Parkinson.



Rodear de personas de tu entorno (vecinos, hijos, amigos, familiares) que puedan
ofrecer ayuda y apoyo.

Participar en grupos de atencion psicoldgica que favorecen el intercambio de
experiencias y sentimientos junto con personas que viven situaciones similares.

Utilizar los recursos sociales y sanitarios existentes: ayuda profesional a domicilio,
centros de asociaciones de pacientes, entre otros. (22,25)

Por otra parte, en lo referente al paciente con enfermedad de Parkinson, el cuidado
del entorno es importante para asegurar su seguridad, comodidad y calidad de vida.

A medida que el Parkinson evoluciona el grado de incapacidad del paciente y la
necesidad de un cuidado mas exhaustivo se hace mas patente.

La enfermedad de Parkinson requiere una adaptacion integral y progresiva en todas
las areas de la vida, esto con el objetivo de crear una cotidianidad mas agradable y
alineada en mantener una adecuada calidad de vida para el paciente, su familia y
cuidadores. Teniendo en cuenta lo anterior, es indispensable seguir las
recomendaciones.

a. En cuanto a la casa debe estar organizada de manera que no existan posibles
peligros, como, por ejemplo, suelos lisos, esteras o alfombras no fijadas, cables
eléctricos que cuelguen, un bafio con un dificil acceso, o desorden general que
pueda causar caidas.
¢ lluminacién adecuada para mejorar la visibilidad. Los muebles han de situarse

de manera que el paciente no pueda tropezar.
e Colocacion de un pasamanos en las escaleras.

e Silla estable con respaldo alto.



Si le resulta dificil ponerse de pie al paciente, puede disefiarse una silla con
cojin y resorte que facilite al paciente ponerse de pie. En ocasiones, una silla
de oficina giratoria con ruedas puede ser de utilidad para girarse o desplazarse.
Existen teléfonos especiales con botones con memoria para marcar los
teléfonos mas frecuentes y también amplificadores para hablar. Ajustar la
altura de los muebles: La mayoria de las personas con Parkinson tienen
dificultad para levantarse de sillas y camas.

Ajustar la altura de los muebles para que sean mas accesibles y comodos para
el paciente. Use almohadas para elevar la altura de los asientos si es
necesario.

Controlar la temperatura: Las personas con Parkinson pueden tener
dificultades para regular la temperatura corporal. Asegurese de que la casa
tenga una temperatura adecuada y que el paciente use la ropa adecuada

para la condicion climatica. (26)

b. En lo referente a la habitacion o dormitorio conviene que la cama tenga una

altura adecuada.

Si existe dificultad para dar la vuelta en la cama, se pueden utilizar unos
escarpines, que permiten a los pies agarrarse a la cama y girar mejor.

Las sabanas y pijamas de satin pueden facilitar la movilizacién.

Se puede reducir el peso de las mantas usando un edredon ligero o elevando
la ropa de la cama, colocando al pie una caja de carton.

Organizar los objetos de uso diario para que sean faciles de alcanzar y usar.

Esto incluye la ropa, los zapatos, los utensilios de cocina, los medicamentos



y los suministros médicos. Usar cajones y armarios con cierre para guardar

objetos peligrosos, como cuchillos y medicamentos.

c. En la cocina no debe haber ningun obstaculo en el suelo. Los utensilios deben

estar en sitio facilmente accesible. Se deben modificar las alturas de las

estanterias para que estén mas a mano.

Conviene tener en casa una reserva de alimentos envasado; son utiles los
objetos que no se rompan, platos y vasos de plastico u otro material que no
sea ceramica o porcelana.

Tener total precaucién con la presencia y uso de cuchillos y otros cortos

punzantes. (26)

d. Adicionalmente estan las recomendaciones enmarcadas en el contexto emocional

y social para el paciente y el cuidador o familiar

Se entiende que no se trata de una situacion facil, se recomienda mantener
una actitud activa y positiva ante la enfermedad. Ni el paciente ni el familiar
deben enfrentarse al Parkinson, sino que deben adaptarse a él. Deben seguir
realizando las actividades de la vida diaria e involucrar al paciente. Los
pacientes pueden aprovechar los momentos buenos (ON) para realizar
aquellas actividades que pueden resultar algo mas complicadas.

Su autoestima mejorara. En los momentos en los que los sintomas son mas
notables (OFF) es mejor no estresarse para no exacerbarlos todavia mas.
Los principales miedos y dudas se deben a la evolucion de la enfermedad y a
la posibilidad o no de curacion. No todos los enfermos de Parkinson

evolucionan igual, no tomar la enfermedad de otros pacientes como ejemplo



ya que podria ser totalmente distinto. Actualmente no hay tratamientos que
curen la enfermedad de Parkinson regenerando las neuronas afectadas. Sin
embargo, hay buenos tratamientos que reducen los sintomas y frenan su
progresion.

Es cierto que en fases iniciales la respuesta al tratamiento es mejor y que en
fases mas avanzadas pueden aparecer efectos secundarios a la medicacion,
como pueden ser las disquinesias 0 movimientos anormales, el estrefiimiento
y las alteraciones psiquiatricas. (25)

En el contexto social se recomienda no tener miedo de salir a la calle. Esta
demostrado que una vida social activa mejora el estado psicolégico del
paciente y favorece su bienestar. Ademas, al cuidador, se le anima también a
mantener sus contactos sociales, como una buena manera de distraccion. No
deben esconderse de los demas, ni temer encontrarse con sus amistades de
siempre.

Aunque la vida social es algo muy personal, es posible buscar asesoramiento
para las actividades de ocio.

También es indicado consultar con el médico la posibilidad de seguir
trabajando o no, de acuerdo con la condicién fisica y el tipo de trabajo que
normalmente desempefiaba.

Como alternativa, si no pueden salir a la calle por determinados motivos,
plantear, por ejemplo, una vida social en casa, promover visitas, organizar

actividades, hacer viajes, ejercicio entre otras actividades



Se trata de tomar la iniciativa y buscar alternativas a las actividades sociales
qgue solian realizar anteriormente, si es que ahora no es posible hacerlas.
Identificar qué vida social llevan actualmente y qué posibilidades, por muy

remotas que sean, se tienen para mejorarla.

e. Otros aspectos relevantes para tener una calidad de vida del paciente con

enfermedad de Parkinson estan en cuidar la alimentacién, esto se convierte en

un acto indispensable, pues las personas que viven con esta condicion deben

controlar adecuadamente la ingesta de proteinas, ya que su consumo moderado

ayuda a mejorar la absorcién de levadopa.

Sin embargo, se debe incluir todos los grupos de alimentos para cubrir las
necesidades nutricionales. Si bien el estrefiimiento es un sintoma comuan del
Parkinson, una dieta balanceada y un estilo de vida saludable pueden
contribuir a corregir este problema. Se sugieren las siguientes
recomendaciones Procura tomarlos alimentos a la misma hora todos los dias,
afiadir mas fibra en la dieta, algunos alimentos ricos en este nutriente son las
ciruelas, las cuales se pueden consumir en ayunas; las semillas de lino o chia
o0 incluso tomar suplementos de fibra.

No olvidar consumir frutas y verduras, asi como tomar minimo 1.5 litros de
agua al dia.

Ejercitar y mantener activo, tomar liquidos tibios en el desayuno.

En algunos pacientes, el Parkinson genera dificultad para masticar o digerir,

por ello se recomienda comer cantidades pequefias en cada bocado.



e Evitar el consumo de alimentos con consistencias muy sélidas o secas, es
preferible acompafiarlos con alguna crema o salsa.

e Evitar en la medida de lo posible el consumo de pastas ya que pueden

e pegarse al paladar, consumir 8 a 10 tazas de liquidos por dia y dar sorbos
pequefios o utilizar pitillo al momento de ingerirlos, para evitar el ahogamiento
en caso de presentar algan movimiento involuntario.

e La alimentacion es indispensable para mejorar la calidad de vida.

e Consultar con un especialista que recomiende la dieta adecuada a la condicion

del paciente. (24)

El ejercicio debe ser parte del tratamiento, ya que contribuye a mejorar la funcion
motora al mejorar la flexibilidad, el equilibrio y la sensacion de bienestar; incluso
puede beneficiar el estado de animo, el suefio, las funciones cognitivas y puede

prevenir el riesgo de enfermedades cardo y cerebrovasculares, entre muchos
otros beneficios.

e Esimportante que antes de elegir algun ejercicio, pensar lo que se quiere
lograr, por ejemplo, si se trata de reducir la rigidez del cuerpo, el ejercicio
aerdbico puede ser importante para que los musculos, corazén y pulmones
trabajen duro.

e Antes de fijar un plan de ejercicios que contribuyan al mejoramiento de la

condicion del paciente, es importante tener en cuenta lo siguiente:



Ejercicio en los momentos, en fijar objetivos alcanzables, realizar actividad
fisica en compafiia La actividad fisica debe ser integral, e incluir diversos
tipos de ejercicio.

Incrementar semanalmente la frecuencia, intensidad y dificultad de la rutina.
Aprender a reconocer cuando detener el ejercicio, momentos en que haya
incomodidad o algun dolor.

Es importante que antes de comenzar cualquier plan de ejercicios, consultar
con el médico quien podra guiar sobre las disciplinas que mejor se ajustan a
cada paciente

Si bien el ejercicio no elimina los sintomas del Parkinson, puede brindar una
sensacion de control sobre el cuerpo. Importante consultar con el médico
fisioterapeuta para que recomiende un plan de ejercicios que logre adaptarse
a las habilidades y necesidades de cada paciente.

Ademas del acondicionamiento fisico, la relajacion es un factor importante
pues Ayuda a disminuir el estrés o la tensién, asi como la rigidez de los
musculos ocasionados por el Parkinson.

Algunas técnicas de relajacién que contribuirdn a mejorar la condicion fisica.
Yoga: Es una técnica que armoniza el cuerpo, la mente y el espiritu para
promover la salud y paz interior. Implica movimientos suaves disefiados para
mantener la condicion fisica, la flexibilidad y el tono muscular, asi como para

optimizar los poderes curativos del propio cuerpo.



g. Las posturas mas recomendadas para la limitacion del cuerpo que conlleva esta
enfermedad son aquellas donde debe estar sentado y apoyado.

e Masaje: tiene como objetivo estimular el cuerpo a través de la piel. Se realiza
con las manos, codos o pies, y se puede aplicar en cualquier parte del cuerpo
para curar lesiones, aliviar el estrés psicologico y la tension, mejorar la
circulacion, controlar el dolor, relajar los espasmos musculares y eliminar
desechos y toxinas del cuerpo.

e Masaje facial: Con esta actividad se trabaja los musculos encargados en la
articulacion, masticacién, deglucion, salivacion, rigidez de labios y mandibula,
expresion facial.

e Se recomienda realizar movimientos circulares en las diversas partes del
rostro.

h. Ademas del ejercicio y una buena alimentacion, realizar actividades recreativas
es importante, pues ello permite relajar la mente y mantenerla entretenida,
impulsar tu integracion con grupos sociales y sobre todo realizar actividades que
diviertan y motiven al paciente.

El Parkinson representa cambios, pero de igual forma paulatinamente se puede

retomar aquellas actividades como: tocar un instrumento, escribir, pintar o bailar.
Cada paciente responde de forma diferente a variados estimulos, por lo que es
posible que al probar actividades se puede determinar que funciona tanto
terapéuticamente como artisticamente. La creatividad apela a los sentidos y ayuda a

expresar al paciente de muchas formas.



Légicamente debido a los sintomas de la enfermedad, el paciente puede llegar a

presentar dificultades para realizar algunas actividades, como sostener un pincel,

coordinar movimientos para tocar algun instrumento o ejercer unos pasos de baile, pero

€S0 no es barrera para desanimar al paciente. Existen técnicas diferentes y herramientas

especialmente adaptadas que pueden ayudar:

Terapias artisticas: Es un proceso terapéutico que contribuye a disminuir la
depresion y reavivar la motivacion en otros aspectos de la vida, pues
estimula la imaginacion y promueve una sensacion de paz interior.

Terapia musical: Ayuda a promover una sensacion de bienestar; reducir el
estrés; mejorar el movimiento, la respiracion, la comunicacion verbal y no
verbal, promover la autoexpresion y mejorar la memoria.

Hay dos tipos de musicoterapia: la “activa” que implica el uso de la voz
(incluida la terapia del habla y del lenguaje), instrumentos y movimiento,
mientras que la “pasiva” implica escuchar musica de forma estructurada.
Terapia de canto: Los ejercicios de respiracion y las técnicas vocales que se
utilizan al cantar pueden ayudar para aumentar y controlar el volumen de la
voz, mejorar la diccion, fluidez, y mejorar la postura

Terapia movimiento de danza: utiliza el movimiento, la danza para participar
creativamente en un proceso que mejora el bienestar emocional, cognitivo,
fisico y social. Clases de baile y/o movimiento para estos pacientes.
Escritura creativa: Puede expresar a traves de formas como la poesia,
cuentos, novelas, entre otros. La escritura creativa a menudo se usa como un

medio para compartir pensamientos, recuerdos, esperanzas o ideas, ya sean



reales o ficticias. Esto puede brindar satisfaccion al lograr un objetivo, asi
como una sensacion de optimismo y bienestar al poder expresar el paciente
Su sentimiento.

Llevar a cabo este tipo de actividades impulsan la inclusién social al
pertenecer a grupos recreativos. (24)

En cuanto a lo referente a el suefio, La enfermedad de Parkinson genera
marcadas alteraciones que lo afectan: inmovilidad durante la noche,
respiracion interrumpida y pesadillas, entre otras dificultades que afectan la
calidad del suefio.

Incluso algunas personas enfrentan este tipo de problemas incluso antes de
que se desarrollen los sintomas del movimiento y se diagnostique como tal la
enfermedad de Parkinson.

Los problemas mas comunes del trastorno del suefio son dificultad para
conciliar el suefio y permanecer dormido, somnolencia diurna excesiva,
hablar o gritar dormido, tener suefios vividos, movimientos de piernas,
espasmos, calambres (sindrome de piernas inquietas), dificultad para darse
la vuelta en la cama, despertar para ir al bafio.

Para dormir mejor se recomienda mantener un horario de suefio regular,
Elegir la hora de acostarse en funcién de cuando desea levantarse. Las
horas recomendadas de suefio son entre 7 y 8 horas.

Establecer una rutina para la hora de acostarse

Pasar tiempo al aire libre y hacer ejercicio todos los dias, si es posible por la

manana.



e Dormir en un lugar fresco y oscuro y usa la cama solo para dormir y para la
actividad sexual.
¢ No leer ni ver televisiéon en la cama, minimizar el consumo de liquidos tres
horas antes de dormir.
e Ir bafio inmediatamente antes de acostarse.
e Se recomienda llevar un control diario del suefio para lograr de esta manera
regular y adquirir una adecuada higiene del suefio. (24)
6.4 Glosario
Funcion mental ejecutiva: Son procesos que sustentan varias actividades,
incluyendo la planeacion, el pensamiento flexible, la atenta concentracion y la inhibicién
de comportamientos indeseables, que muestra un desarrollo continuo hasta principios

de la edad adulta. (27)

Higiene del Suefio: Es el nombre que se le da a un conjunto de practicas que ayudan
a cuidar la calidad del suefio y a prevenir desajustes en los horarios, en la calidad del
descanso. (28)

Integrado: Enfoque de atencién para fortalecer los sistemas de salud centrados en las
personas a través de la promocion de la prestacion integral de servicios de calidad a lo
largo del curso de vida;esta disefiado de acuerdo con las necesidades
multidimensionales de la poblacion y el individuo y lo brinda un equipo multidisciplinario
o interdisciplinario coordinado de proveedores que trabajan en todos los entornos y

niveles de atencion. (29)

Interdisciplinario: Integracion de conocimientos y métodos de diferentes disciplinas,

utilizando una sintesis real de enfoques. (29)



Intradisciplinario: Es trabajar al interior o dentro de una sola disciplina.

Metaanalisis: Son estudios que tienen la finalidad de compilar toda la informacion
disponible, agrupandola segun un tema especifico y evaluandola a través de
herramientas de calidad metodologica. El objetivo principal consiste en estimar un
tamafo de efecto resumen después de combinar los resultados individuales de cada

estudio seleccionado bajo un analisis estadistico suficientemente valido. (30)

Multidisciplinario: Personas de diferentes disciplinas trabajando juntas, cada una

aprovechando su conocimiento disciplinario.(29)

Transdisciplinario: Es la condicién de crear una unidad de marcos intelectuales mas

alla de las perspectivas disciplinarias. (29)



7. DISENO METODOLOGICO

El enfoque es Cualitativo

Los resultados se presentan bajo un informe que incluye analisis e interpretacion de los

datos estadisticos como frecuencias y porcentajes para validarlos.

7.1 Enfoque de la investigacion

El presente proyecto adopt6 un enfoque cualitativo descriptivo, cuya orientacion
corresponde a profundizar la percepcion de los pacientes, cuidadores, familiares y
profesionales de la salud, que ayuda a promover la adherencia a tratamientos y
medidas sanitarias de manera individual y colectiva. En esta clase de estados la
preocupacion esencial no es medir, sino cualificar y describir el fenomeno social en el
entorno del paciente con la Enfermedad de Parkinson, a partir de rasgos
determinantes. Este estudio busca recolectar la informacion en diferentes formas y se
tienden a centrar en la exploracién de un limitado namero fuentes, sin embargo,
predomina el detalle y deben resultar interesantes o esclarecedores, ya que la meta es
lograr en detalle la relacién que hay entre el paciente, cuidador, familia y profesionales

de la salud.

7.2 Tipo de metodologia

El método con el cual se realizara el estudio es inductivo, entrevistas y encuestas,
transversal - descriptivo en un tiempo corto y determinado, donde se enfoca en las
experiencias individuales subjetivas de los participantes, buscando conocer el

significado, estructura y esencia del paciente como individuo, su familia de manera



grupal y de la comunidad (colectiva) respecto a la calidad de vida del paciente con la

Enfermedad de Parkinson, familiar y/o cuidador.

Para la realizacion de este estudio metodoldgico se recurre a las siguientes etapas:

e Etapa descriptiva: se busca una caracterizacion del estudio, lo mas completa y no
prejuiciadamente posible, que refleje la realidad vivida por el paciente, familiar,

cuidador y profesional de salud, en su entorno y su situacion en la forma mas real.

e Etapa estructural: se enfoca en estudiar las descripciones previamente obtenidas,
con lo cual se llevan a cabo los analisis y se obtienen los resultados en torno a la

problemética del proyecto.

e Etapa de validacion de los resultados: se relacionan los resultados obtenidos
para la validacion de una ruta de atencion, con las conclusiones o hallazgos
encontrados y complementarlos, a fin de entender mejor las posibles diferencias con

los conceptos de especialistas en el tema.

7.3Poblacion
La poblacién esta compuesta por la totalidad de pacientes que atiende o tuvieron
atencion en la IPS SURGIR con la Enfermedad de Parkinson desde diagndstico
temprano, su evolucion y fin de esta, cuidadores y/o familiares de su entorno y
profesionales que atienden desde su ambito asistencial, se busca conocer los factores

gue afectan positiva o negativamente la validacién de una ruta de atencion.

7.3.1 Criterios de inclusion:

e Sexo masculino y femenino.



e Diagnostico de Parkinson idiopatico o primario.

e Persona dispuesta a realizar la encuesta.

7.3.2 Criterios de Exclusion

* Incapacidad para responder adecuadamente a los cuestionarios (por ejemplo,
casos graves de demencia o trastornos del lenguaje).

* No aceptar consentimiento informado para participar en el estudio.

* No fue posible contactar al paciente, cuidador o familiar.
7.3.3 Instrumentos

Los instrumentos para utilizar a fin de garantizar los criterios de inclusion son:

e PDQ-39: tiene como objetivo la valoracion fisica, emocional y psicosocial de la
calidad de vida de pacientes con enfermedad de Parkinson; consta de 39 items
con ocho apartados distribuidos segun movilidad del paciente, actividades
diarias, bienestar emocional, estigma, soporte social, estado cognitivo,
comunicacién y malestar con su cuerpo, realizando un interrogatorio para
indagar la frecuencia de dificultades en el ultimo mes.

Se distribuyen asi: movilidad (10 items), las actividades de la vida diaria (6
items), el bienestar emocional (6 items), el estigma (4 items), el apoyo social (3
items), el estado cognitivo (4 items), la comunicacion (3 items), el malestar
corporal (3 items).

e CIF: Es una clasificacién de la OMS que codifica condiciones derivadas de una
situacion de salud con una mirada biopsicosocial. Consta de tres componentes

esenciales dentro del funcionamiento y la salud. El primer componente,



funciones y estructuras corporales, tiene que ver con las funciones
fisiolbégicas/psicologicas y los elementos anatémicos y es la ausencia o
alteracion de los mismos lo que concebimos como «deficiencias» en funciones y
estructuras. El segundo componente, actividad, se refiere a la ejecucion
individual de tareas y las «limitaciones» de la actividad son las dificultades que
tiene el individuo para realizar tales actividades. El tercer componente,
participacion, se refiere al desenvolvimiento de las situaciones sociales y las
«restricciones» de la participacién son los problemas que el individuo
experimenta en tal desenvolvimiento.

e Test de Zarit: mide la sobrecarga evalla también tres dimensiones del cuidador,
los cuales son: el impacto del cuidado, relacion interpersonal y la percepcion de

la autoeficacia en el cuidado.

7.4 Caracterizacion de Variables
La caracterizacion de variables se realizd6 con las encuestas CIF, ZARIT y

PDQ39:
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Sentimiento de
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la ansiedad o el miedo es una
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Percepcion de que el
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~, X en la esfera publicao Parkinson obtenida mediante L . .
12 |afectacion de su vida o L Cualitativa [ Nominal |clasificacion
social bor tener que comunitaria el test de ZARIT definida como: numerica de
X P X q https://definicion.de/vida- 0-Nunca
cuidad al paciente A las respuesta.
social/ 1-Rara vez
2-Algunas veces
3-Bastantes veces
4-Casi siempre
Es la consideracion que tiene el
cuidador y/o familiar de
Enfriamiento en la relacién incomodarse por el
i L, amistosay disminucion de la distanciamiento de sus
Consideracidn del ) . R . ]
R frecuencia en el trato entre dos |amistades debido al cuiado del Porcentaje de
cuidador porla . R R
) A personas. Alejamiento afectivo o|paciente con Enfermedad de acuerdoala
incomodidad al . K K . . . e
13 intelectual de una persona en su [Parkinson obtenida mediante [ Cualitativa| Nominal |clasificacion

distanciarse de sus
amistades debido al
cuidado del paciente

relacién con un grupo humano,
una institucion, unaideologia.
https://es.thefreedictionary.co
m/distanciamiento

el test de ZARIT definida como:
0-Nunca

1-Rara vez

2-Algunas veces

3-Bastantes veces

4-Casi siempre

numerica de
las respuesta.




Percepcion del
cuidador con respecto

La consideracion como valor
demuestra a un individuo que
apreciay respeta a las personas,
y que sabe responder a sus
necesidades de manera
consonante. Una persona
"considerada" se caracteriza por

Es la percepcidn que tiene el
cuidador con respectoala
consideracion que tiene el
paciente con la Enfermedad de
Parkinson como la Unica

Porcentaje de

ala consideracion que [tolerar las opiniones diferentes, |persona apta para su cuidado acuerdoala
14 |tiene el paciente respetar los pensamientos y obtenida mediante el testde | Cualitativa | Nominal |[clasificacion
hacia él como Unica  |sentimientos de los otros ZARIT definida como: numerica de
persona apta parasu |individuos. 0-Nunca las respuesta.
cuidado https://www.significados.com/c |1-Rara vez
onsideracion/#:~:text=La%20con |2-Algunas veces
sideraci%C3%B3n%20como%20v (3-Bastantes veces
alor%20demuestra,sentimientos |4-Casi siempre
%20de%2010s%200tros%20indivi
duos.
El ingreso total del hogarincluye L )
- Es el criterio que tiene el
todo el dinero que las personas R ;.
cuidador y/o familia sobre la
en el hogar ganan durante todo |, o .
. A insuficiencia de ingresos
L ) el afo, todo junto. Al responder , .
Criterio del cuidador . econémicos para los gastos del
i ... |aestapregunta, haga su mejor . .
sobre lainsuficiencia i ., o paciente con enfermedad de Porcentaje de
R estimacion para calificar para la K J
de ingresos X Parkinson, ademas de sus otros acuerdoala
Do cantidad correcta de ahorros. . ) o . .
15 |econdmicos para los ) gastos obtenida mediante el Cualitativa| Nominal |clasificacion
) https://www.cuidadodesalud.go L K
gastos del cuidado del test de ZARIT definida como: numerica de
X i v/es/help/whats-my-total-
paciente, ademas de 0-Nunca las respuesta.
household-
sus otros gastos . | 1-Raravez
income/#:~:text=E|%20ingreso%
., |2-Algunas veces
20total%20de%20su,la%20cantid
3-Bastantes veces
ad%20correcta%20de%20ahorros .
4-Casi siempre
Es la consideacion del cuidador
y/o familiar de no ser capaz de
Cualidad de poder conteneren [cuidar al paciente con
i ., su interior, también asumir enfermedad de Parkinson por .
Consideracion del . ) R . Porcentaje de
) tareas o funciones considerables [mucho mas tiempo obtenida
cuidador de que no es ) ] R ) acuerdoala
. debido a su predisposicion, mediante el test de ZARIT L . .
16 |capaz de cuidar al . ) L - Cualitativa [ Nominal |clasificacion
) resistencia o habilitades para definida como: ,
paciente por mucho numerica de
s ti ello. 0-Nunca | ¢
mas tiempo as respuesta.
P https://etimologias.dechile.net/ |1-Rara vez P
?capaz 2-Algunas veces
3-Bastantes veces
4-Casi siempre
Se trata de lo que los
especialistas llaman ‘vigilancia’,
una dimension del autocontrol .
] Es la perdida del control de la
que consiste en estar atento de . . .
R vida del cuidador y/o familiar
las cosas importantes para cada ,
desde que comenzé la
personay regular nuestro .
. ] enfermedad del paciente con .
Control de lavidadel |comportamiento conforme a . Porcentaje de
. " enfermedad de Parkinson
cuidador desde que |ellas. “El autocontrol se R . acuerdoala
3 X i obtenida mediante el test de - . P
17 |comenzd la entiende como la capacidad - Cualitativa [ Nominal |clasificacion
ZARIT definida como: .
enfermedad del general de estar en control de la 0-Nunca numerica de
. . -Nu
paciente vida de uno. las respuesta.
1-Raravez

https://uniandes.edu.co/es/noti
cias/negocios-derecho-y-
sociedad/derecho/como-estar-
en-control-de-la-propia-
vida#:~:text=Se %20trata%20de %
2010%20que,de%201a%20vida%2

2-Algunas veces
3-Bastantes veces
4-Casi siempre




Deseo del cuidador de

Se conoce como relevo al actoy
consecuencia de reemplazara un
individuo con otro sin importar
de qué actividad, empleo o
puesto se trate. Al concretarse el

Es el deseo del cuidador y/o
familiar de poder dejar el
cuidado del paciente con
Enfermedad de Parkinson con
otra persona obtenida

Porcentaje de

relevo, el reemplazado i acuerdoala
poder dejar el P mediante el test de ZARIT L . .
18| . R abandona el lugar o rol que L. Cualitativa | Nominal |clasificacion
cuidado del paciente definida como: K
ocupaba o lo que estaba numerica de
con otra persona . . 0-Nunca
haciendo y, para sustituirlo, las respuesta.
ingresa otro sujeto que cumple L-Raravez
i u ue cu
& . . .J d . P 2-Algunas veces
funciones similares o de iguales
. 3-Bastantes veces
caracteristicas. 4-Casi siempre
https://definicion.de/relevo/ P
El estado del cuidador y/o
familiar de la decision sobre
Laindecision es laausenciade  |que hacer con el paciente con
decisidn: es decir, la falta de Enfermedad de Parkinson Porcentaje de
Estado de indecision |resolucion. Aquel que esta obtenida mediante el test de acuerdoala
19 [sobre qué hacer con [indeciso sobre algo no tomd una |ZARIT definida como: Cualitativa | Nominal |clasificacion
el paciente determinacién al respecto. 0-Nunca numerica de
https://definicion.de/indecision |1-Rara vez las respuesta.
/ 2-Algunas veces
3-Bastantes veces
4-Casi siempre
Es el pensamiento que tiene el
cuidador y/o familiar sobre
Se entiende por deberla v/ ;
o, K deber hacer mas por el
obligacién, compromiso o i
. paciente con la enfermedad de .
responsabilidad moral que le ) ) ) Porcentaje de

i ., - Parkinson frente a él obtenida

Consideracion por atafie a cada personay que se . acuerdoala
i i L mediante el test de ZARIT - . e .
20 |deber hacer més por |basa en obrar bajo los principios L. Cualitativa| Nominal |clasificacion
. L definida como: N
el paciente de la moral, lajusticia o su 0-Nunca numerica de
propia mentalidad. las respuesta.
- 1-Rara vez
https://conceptodefinicion.de/d
) 2-Algunas veces
eber/#google_vignette
3-Bastantes veces
4-Casi siempre
Cuidar significa dedicacién,
esmero, entrega de tiempo y de
afecto hacia la persona cuidada.
Permite el descubrimiento de
habilidades que de otro modo
habrian pasado desapercibidas,
pero también conlleva un
esfuerzo que en muchos casos  |Consideracidn del cuidador y/o
implica cambios y renuncias en |familiar de poder cuidar mejor
laforma de vida de la persona  |al paciente con enfermedad de .

X ., . R A i Porcentaje de
Consideracidn del cuidadora. Parkinson obtenida mediante acuerdo a la
cuidador de poder https://www.madrid.es/portales|el test de ZARIT definida como: L . .

21| . ) ) . o Cualitativa | Nominal |clasificacion
cuidar mejor al /munimadrid/es/Inicio/Mayores [0-Nunca K
numerica de

paciente

/Cuidar-a-quienes-
cuidan/?vgnextfmt=default&vgn
extoid=aba64d2f5f73e510VgnVC
M1000001d4a900aRCRD&vgnextc
hannel=cf30b7dd3f7fe410VgnVC
M1000000b205a0aRCRD&idCapit
ulo=10474701#:~:text=Cuidar%20
significa%20dedicaci%C3%B3n%
2C%20esmero%2C%20entrega,vi
da%20de%20la%20persona%20c
uidadora.

1-Rara vez
2-Algunas veces
3-Bastantes veces
4-Casi siempre

las respuesta.




Grado de "carga" del

El sufrimiento emocional, fisico,

social y econédmico que se
produce como resultado de
cuidar de un amigo o de un

familiar con una enfermedad o

discapacidad crénica se ha
acufiado como carga del

Es la carga que siente el
cuidador y/o familiar de
experimentar el cuidado del
paciente con de Parkinson

Porcentaje de

cuidador al cuidador obtenida mediante el test de acuerdoala
22 A ' . ZARIT definida como: Cualitativa [ Nominal |clasificacion
experimentar el https://www.elsevier.es/es- .
) X X K . 0-Nunca numerica de
cuidado del paciente [revista-nursing-20-articulo-
X | 1-Raravez las respuesta.
reducir-carga-cuidadores-
2-Algunas veces
$0212538214002076#:~:text=E1%2
. ) 3-Bastantes veces
Osufrimiento%20emocional %2C L
i . 4-Casi siempre
%20f%C3%ADsico%2C%20social,
como%20carga%20del%20cuidad
or3.
TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL | DEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
No. VARIABLE MEDICION
Es el grado de dificultad Dificultad en el
que experimenta una desempeiio de actividades
persona al realizar de ocio sentida por parte Nivel de dificultad
Nivel de dificultad diferentes actividadese |del paciente con en el desempefio
. involucrarse en situaciones |enfermedad de Parkinson, de actividades de
que el paciente A btend di .

1 |refiere al realizar propias de su entorno que se obtendra mediante Cualitativa Nominal ocio expresado en
actividades de cotidiano. encuestas PDQ -39y porcentajes de
odio https://www.minsalud.gov definida como: acuerdo alas

' .co/sites/rid/Lists/Bibliotec[Nunca categorias
aDigital/RIDE/DE/PS/abece-|Ocasionalmente establecidas.
certificado-registro- Algunas veces
discapacidad.pdf Frecuentemente

Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)
Dificultad en el
desempefio de realizar
tareas de la casa (por
Es el grado de dificultad ejemplo, efectuar
que experimenta una reparaciones, cocinar,
Nivel de dificultad |persona al realizar ordenar cosas, decorar, Nivel de dificultad
para realizar tareas |diferentes actividadese [limpieza) parte del en el desempefio
de la casa (por involucrarse en situaciones | paciente con enfermedad de actividades de
ejemplo, efectuar |propias de su entorno i L . tareas de la casaen

2 |FEmP ) P .p. de Parkinson, que se Cualitativa [ Nominal .
reparaciones, cotidiano. obtendra mediante porcentajes de
cocinar, ordenar  |https://www.minsalud.gov |encuestas PDQ -39y acuerdo alas
cosas, decorar, .co/sites/rid/Lists/Bibliotec|definida como: categorias
limpieza,...) aDigital /RIDE/DE/PS/abece-{Nunca establecidas.

certificado-registro- Ocasionalmente

discapacidad.pdf Algunas veces
Frecuentemente
Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)




Nivel de dificultad
para cargar con

Es el grado de dificultad
que experimenta una
persona al realizar
diferentes actividades e
involucrarse en situaciones
propias de su entorno

Dificultad en el
desempefio de realizar
tareas de la casa (por
ejemplo, efectuar
reparaciones, cocinar,
ordenar cosas, decorar,
limpieza) parte del
paciente con enfermedad
de Parkinson, que se

Nivel de dificultad
en el desempefio
de actividades de
cargar paquetes en

paquetes o las L Cualitativa Nominal .
bolsas de la cotidiano. obtendra mediante porcentajes de
a .
https://www.minsalud.gov |encuestas PDQ -39y acuerdo alas
compra
P .co/sites/rid/Lists/Bibliotec|definida como: categorias
aDigital /RIDE/DE/PS/abece-|Nunca establecidas.
certificado-registro- Ocasionalmente
discapacidad.pdf Algunas veces
Frecuentemente
Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)
. Dificultad para caminar
Es el grado de dificultad distancia de unos 750
que experimenta una metros por parte del Nivel de
persona al realizar paciente con la percepcién en los
Percepcion del diferentes actividades e enfermedad de parkinson problemas para
paciente de los involucrarse en situaciones que se obtendra mediante caminar una
problemas para propias de su entorno encuestas PDQ -39y Cualitativa Nominal distancia
caminar una cotidiano. definida como: expresado en
distancia de unos |https://www.minsalud.gov porcentajes de
R o o Nunca
750 metros .co/sites/rid/Lists/Bibliotec Ocasionalmente acuerdo alas
aDigital /RIDE/DE/PS/abece-| Algunas veces categorias
certificado-registro- Frecuentemente establecidas.
discapacidad.pdf . .
Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)
. Dificultal para realizar
Es el grado de dificultad diferentes actividadesde
que experimenta una caminar 100 metros por Nivel de
persona al realizar parte del paciente con la percepcion en los
Percepcion del f:liferlentes activi‘dade.s e enfermedad de parkinson prol?lemas para
pacerie delos [T ¢ SO e s ovendr medane
problemas para Eotirt)iiano encuestas PDQ -39y Cualitativa Nominal expresado en
caminar unos 100 ) . definida como: P R
metros https://www.minsalud.gov Nunca porcentajes de
.co/sites/rid/Lists/Bibliotec|ycasionalmente acuerdo a las
aDigital/RIDE/DE/PS/abece- Algunas veces categorias
certificado-registro- Frecuentemente establecidas.
discapacidad.pdf Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)
Dificultad realizar
. actividades como dar
Esel grado' de dificultad vuelta alrededor de casa .
que experimenta una con facilidad por parte del Nivel de
» persona al realizar . percepcién en los
Percepcion del ) o paciente con la
X diferentes actividades e . problemas para dar
paciente de los X X ; enfermedad de parkinson
involucrarse en situaciones . unavuelta
problemas para dar ropias de su entorno que se obtendra mediante alrededor de casa
unavuelta prop encuestas PDQ -39y Cualitativa Nominal

alrededor de casa
con tanta facilidad
como le gustaria

cotidiano.
https://www.minsalud.gov
.co/sites/rid/Lists/Bibliotec
aDigital/RIDE/DE/PS/abece-
certificado-registro-
discapacidad.pdf

definida como:

Nunca

Ocasionalmente
Algunas veces
Frecuentemente
Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)

expresado en
porcentajes de
acuerdo alas
categorias
establecidas.




Percepcién del
paciente de tener

Es el grado de dificultad
que experimenta una
persona al realizar
diferentes actividades e
involucrarse en situaciones
propias de su entorno

Dificultal para moverse en
sitios publicos por parte
del paciente con la
enfermedad de parkinson
que se obtendra mediante
encuestas PDQ -39y

Nivel de
percepcién de
tener problemas
para moverse en
sitios publicos

problemas para L L Cualitativa Nominal
moverse en sitios cotidiano. definida como: expresado en
ablicos https://www.minsalud.gov [Nunca porcentajes de
P .co/sites/rid/Lists/Bibliotec|Ocasionalmente acuerdo a las
aDigital/RIDE/DE/PS/abece-|Algunas veces categorias
certificado-registro- Frecuentemente establecidas.
discapacidad.pdf Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)
Necesidad de
Es el grado de dificultad acompafiamiento para
que experimen_ta una actividades en la calle por .
p_ersona al real_|z_ar parte del paciente con la Recurl_renaa de la
Necesidad de que f:hfelientes act|V|‘dade.s e enfermedad de parkinson necesmle:d dz.e
alguien le involucrarse en situaciones que se obtendra mediante acompanamlento
acompafiara pro'r;l'as de suentorno encuestas PDQ -39y Cualitativa Nominal expresad'o ez
cuando salia a la cotidiano. ‘ definida como: porcentajes de
calle https://www.minsalud.gov Nunca acuerdo a las
.co/sites/rid/Lists/Bibliotec Ocasionalmente categorias
aDigital/RIDE/DE/PS/abece- Algunas veces establecidas.
certificado-registro- Frecuentemente
discapacidad.pdf Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)
* Es el grado de dificultad
que experimenta una
persona al realizar
diferentes actividades e
involucrarse en situaciones
propias de su entorno
cotidiano.
https://www.minsalud.gov Nivel de
. P s v
o, .co/sites/rid/Lists/Bibliotec ..
Percepcién de . percepcién de
o, aDigital /RIDE/DE/PS/abece-| -,
sensacion de . ] sensacion de
) certificado-registro- .
miedo o K i miedo a caerse
L, discapacidad.pdf Cualitati Nominal d
preocupacion por ifi ualitativa ominal |expresadoen
! | * El temor puede ser una Dificultad por temor o ey
sisecaee . id i orcentajes de
o respuesta adaptativa a preocupacién de una caida p ) ) |
paciente en . . . . i acuerdo alas
L situaciones de peligro. Sin por parte del paciente con _
publico la enfermedad de categorias

embargo, cuando es
intenso, persistente y
desproporcionado ala
amenaza real, puede
convertirse en un trastorno
de ansiedad.
https://www.cun.es/diccio
nario-
medico/terminos/temor

parkinson que se obtendra
mediante encuestas PDQ -
39y definida como:

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces
Frecuentemente

Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)

establecidas.




Es el grado de dificultad
que experimenta una
persona de permanecer
confinado por mucho

Temor ante el
confinamiento en casa por
mucho tiempo por parte
del paciente con la

Nivel de dificultad
en el desempefio

Permanecer tiempo en un solo lugar. enfermedad de parkinson de actividades de
10 confinado en casa |https://www.elsevier.es/e [que se obtendra mediante Cualitativa Nominal ocio expresado en
mas tiempo del s-revista-rehabilitacion-120{encuestas PDQ -39y porcentajes de
que usted desearfa |articulo-calidad-vida- definida como: acuerdo a las
personas-con-enfermedad-[Nunca categorias
S0048712023000415?esCovi |Ocasionalmente establecidas.
d=Dr56DrLjUdaMjzAgze452 |Algunas veces
SzSInMN&rfr=truhgiz&y=kE |Frecuentemente
zTXsahn8atJufRpNPulGh67s|Siempre o incapaz de
1 hacerlo (si es aplicable)
Dificultad ante las
Es el grado de dificultad dificultades para el aseo
que experimenta una personal por parte del
persona al realizar paciente con la Nivel de dificultad
diferentes actividades e enfermedad de parkinson en el desempefio
involucrarse en situaciones que se obtendra mediante de actividades de
1 Dificultades para |propias de su entorno encuestas PDQ -39y Cualitativa Nominal ocio expresado en
su aseo personal |cotidiano. definida como: porcentajes de
https://www.minsalud.gov [Nunca acuerdo alas
.co/sites/rid/Lists/Bibliotec|gcasionalmente categorias
aDigital/RIDE/DE/PS/abece-| Algunas veces establecidas.
certificado-registro- Frecuentemente
discapacidad.pdf Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)
Es el grado de dificultad
que experimenta una Dificultad para vestirse
persona al realizar por parte del paciente con Nivel de dificultad
diferentes actividadese |!@ enfermedad de en el desempefio
involucrarse en situaciones |Parkinson que se obtendra de actividades de
1 Dificultades para |propias de su entorno median?e.encuestas pPDQ- cualitativa | Nominal ocio expresado en
vestirse solo cotidiano. 39y definida como: porcentajes de
https://www.minsalud.gov |Nunca acuerdo alas
.co/sites/rid/Lists/Bibliotec|Ocasionalmente categorias
aDigital/RIDE/DE/PS/abece-|Algunas veces establecidas.
certificado-registro- Frecuentemente
discapacidad.pdf Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)
Es el grado de dificultad Dificultad para botonarse o
que experimenta una atarse cordones por parte
persona al realizar del paciente con la Nivel de dificultad
Problemas para diferentes actividadese |enfermedad de parkirﬁson en el desempefio
abotonarse la ropa involucrarse en situaciones |que se obtendra mediante de actividades de
propias de su entorno encuestas PDQ -39y L ) ocio expresado en
13 |oatarse los Cualitativa Nominal

cordones de los
zapatos

cotidiano.
https://www.minsalud.gov
.co/sites/rid/Lists/Bibliotec
aDigital /RIDE/DE/PS/abece-
certificado-registro-
discapacidad.pdf

definida como:

Nunca

Ocasionalmente
Algunas veces
Frecuentemente
Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)

porcentajes de
acuerdo alas
categorias
establecidas.




Problemas para

Es el grado de dificultad
que experimenta una
persona al realizar
diferentes actividades e
involucrarse en situaciones
propias de su entorno

Dificultad para escribir por
parte del paciente con la
enfermedad de parkinson
que se obtendra mediante
encuestas PDQ -39y

Nivel de dificultad
en el desempefio
de actividades de
ocio expresado en

14 |escribir con o definida como: Cualitativa Nominal .
. cotidiano. porcentajes de
claridad . Nunca
https://www.minsalud.gov ] acuerdo alas
. e . Ocasionalmente i
.co/sites/rid/Lists/Bibliotec categorias
o Algunas veces .
aDigital /RIDE/DE/PS/abece- establecidas.
e . Frecuentemente
certificado-registro- . X
. . Siempre o incapaz de
discapacidad.pdf ) )
hacerlo (si es aplicable)
. Dificultad de cortar
Es el grado de dificultad .
. alimentos por parte del
que experimenta una ent |
) aciente con la ) .
persona al realizar P . Nivel de dificultad
. L enfermedad de parkinson .
diferentes actividades e . en el desempefio
. . . que se obtendra mediante L
" involucrarse en situaciones de actividades de
Dificultad para R encuestas PDQ -39y .
propias de su entorno o o . ocio expresado en
15 |cortarlos . definida como: Cualitativa Nominal :
R cotidiano. porcentajes de
alimentos. . Nunca
https://www.minsalud.gov ocasional X acuerdo alas
. s - casionalmente .
.co/sites/rid/Lists/Bibliotec Al categorias
L unas veces .
aDigital/RIDE/DE/PS/abece| " & establecidas.
e . Frecuentemente
certificado-registro- si . d
. . iempre o incapaz de
discapacidad.pdf P ] P )
hacerlo (si es aplicable)
Es el grado de dificultad Dificultad para sostener
que experimenta una vaso o taza sin derramar
persona al realizar por parte del paciente con Nivel de dificultad
diferentes actividades e en el desempefio
Dificultades para |, | ituaci la en.fermedad de d ivid dp d
sostener un vaso o |™° .ucrzrse enstl uaciones |parkinson que se obtendra e.actlw a Zs e
ropias de su entorno i - ocio expresado en
16 |unatazasin P Z medlant‘e-encuestas PDQ Cualitativa Nominal P esd
derramar el cotidiano. . 39y definida como: porcentajes de
contenido https://www.minsalud.gov [Nunca acuerdo alas
' .co/sites/rid/Lists/Bibliotec|gcasionalmente categorias
aDigital/RIDE/DE/PS/abece-| Algunas veces establecidas.
certificado-registro- Frecuentemente
discapacidad.pdf Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)
La vision que tienen las
personas con depresion
sobre este trastornoy su
tratamiento juega un papel
clave en diferentes Temor ante la sensacion de Nivel de dificultad
aspectos como la depresion por parte del en el desempefio
existencia o no de paciente con la de actividades de
Percepcion de . i
esperanza en poder enfermedad de parkinson ocio expresado en
17 |sensacién de Cualitativa Nominal

depresion

mejorar, o si la persona
puede contribuir a dicha
mejora, lo que le puede
llevar a afrontar la
depresion.
https://scielo.isciii.es/sciel
o.php?script=sci_arttext&p
id=51137-
66272019000100001

que se obtendra mediante
encuestas PDQ -39y
definida como:

Nunca

Ocasionalmente

Algunas veces
Frecuentemente

Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)

porcentajes de
acuerdo a las
categorias
establecidas.




Percepcion de

La soledad y el aislamiento
social son diferentes, pero
estan relacionados. La
soledad es el sentimiento
desalentador de estar a
solas o separado. El
aislamiento social es la
falta de contactos sociales
y el tener pocas personas
con las que se puede
interactuar con

Temor ala sensacién de
soledad y aislamiento por

Nivel de dificultad
en el desempefio
de actividades de
ocio expresado en

18 |[sensacién soledad X - . Cualitativa Nominal .
aislamiento regularidad. Puede vivir parte del paciente con la porcentajes de
i i ' R
y soloy no sentirse solo o enfermedad de parkinson acuerdo alas
aislado socialmente o, por |[que se obtendra mediante categorias
el contrario, puede encuestas PDQ -39y establecidas.
sentirse solo mientras esta [definida como:
con otras personas. Nunca
https://www.nia.nih.gov/e |Ocasionalmente
spanol/soledad- Algunas veces
aislamiento-social- Frecuentemente
consejos-mantenerse- Siempre o incapaz de
conectado hacerlo (si es aplicable)
Lo mas normal es que
siempre haya un motivo
detrds de esa tristeza que
te saca las Iagrlmeis. Te Nivel de dificultad
preguntas por qué lloras en el desempefio
Percepcién de porque no has _aceptado tu . . de actividades de
1 sensacion de estar n'falestar emocional o Sensacion de de tristeza o cualitativa Nominal ocio expresado en
lloroso o con ganas d!rectamente porque ganas d‘e llorar por parte porcentajes de
de llorar piensas (':|ije el motivono |del paciente con la ' acuerdo a las
.es lo suficientemente enfermedad de parklrjson categorias
importante para hacerte que se obtendra mediante establecidas.
llorar. encuestas PDQ -39y
https://www.siquia.com/bl|definida como:
og/por-que-tengo-ganas- |Nunca
de-llorar-sin-motivo- Ocasionalmente
causas-y-tratamiento/ Algunas
Laira, la rabia, como bien
sabemos, son sentimientos [Sensacién de enfado o
inherentes al ser humano |amargurapor parte del
pero se caracterizan por paciente con la Nivel de dificultad
una serie de reacciones enfermedad de parkinson en el desempefio
i complejas en las que se que se obtendra mediante de actividades de
Percepcién de e . :
L, ponen en manifiesto varios |encuestas PDQ -39y L . ocio expresado en
20 |sensacidon de | o Cualitativa Nominal A
tipos de respuestas: la definida como: porcentajes de
enfado o amargura L
cognitiva, la conductual y la|Nunca acuerdo a las
corporal. Ocasionalmente categorias
https://clinicaeos.com/blo [Algunas veces establecidas.
g/sintomas/los-efectos- Frecuentemente
negativos-la-rabia-la-ira- Siempre o incapaz de
organismo/ hacerlo (si es aplicable)
El nerviosismoy la
ansiedad sélo son similares [Sensaciéon de ansiedad o
en que ambos causan una [nerviosopor parte del
g > viosopor p Nivel de dificultad
variedad de sintomas paciente con la o
. . . en el desempefio
» fisicos y cognitivos. enfermedad de parkinson A
Percepcién de ) de actividades de
o, https://home.tequeremos [que se obtendra mediante i
sensacion de 4 . ) ocio expresado en
21 escuchar.com/ansiedad/ne |encuestas PDQ -39y Cualitativa Nominal

ansiedad o
nerviosismo

rvioso-vs-ansioso-cual-es-
la-
diferencia/#:~:text=Enfoqu
€%3A%20E|%20nerviosism
0%20es%20una,te%20sient
es%20de%20esa%20maner
a.

definida como:

Nunca

Ocasionalmente
Algunas veces
Frecuentemente
Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)

porcentajes de
acuerdo a las
categorias
establecidas.




Percepcion de

La percepcién de un futuro
significativo es muy
importante durante los
afios en que se realizan los
estudios superiores. Dicha
percepcion se construye en
los contextos y actividades
de los que participan los
individuos. Las
experiencias en dichas

Sensacidn de preocupacion
acerca del por parte del

Nivel de dificultad
en el desempefio
de actividades de
ocio expresado en

22 |preocupacion actividades tienen una paciente con la Cualitativa Nominal .
. . . . porcentajes de
acerca de su futuro [importancia particular. Por [enfermedad de parkinson acuerdo alas
otro lado, la percepcion que se obtendra mediante categorias
actual de uno mismo, encuestas PDQ -39y g i
L . L establecidas.
también se vinculaconla |definida como:
percepcion de un futuro Nunca
significativo. Ocasionalmente
http://www.scielo.org.co/s |Algunas veces
cielo.php?script=sci_arttex |Frecuentemente
t&pid=S0124- Siempre o incapaz de
01372023000100141 hacerlo (si es aplicable)
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL |DEFINICION OPERACIONAL TIPO DE ESCALA DE INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es el sentido que el
cuidador de un paciente
con enfermedad de
Conjunto de procesos y parkinson le daala
Percepcion del actividades relacionados con la |accion de peticion de Porcentaje de
cuidador sobre la |estimulacidn que alcanzaalos |ayuda obtenida acuerdoala
necesidad de sentidos, mediante los cuales |mediante el test de ZARIT| Cualitativa Nominal [clasificacion
ayudade su obtenemos informacién definida como: numerica de
paciente respecto a 0-Nunca las respuesta.
nuestro habitat, las acciones 1-Raravez
que efectuamos en ély 2-Algunas veces
nuestros propios estados 3-Bastantes veces
internos. 4-Casi siempre
https://www.um.es/docencia/pguardio/documentos/percepcion.pdf
DE E DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION OPERACIONAL TiPo SCALA INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Dificultad en el
desempefio de
actividades de ocio .
. Nivel de
sentida por parte del L
. . . dificultad en el
Nivel de Es el grado de dificultad que paciente con enfermedad desempeRio de
dificultad que el [experimenta una persona al de Parkinson, que se . P
. X . . L . actividades de
paciente refiere |[realizar diferentes actividades |obtendra mediante L . X
. R . . Cualitativa Nominal ocio expresado
al realizar e involucrarse en situaciones encuestas PDQ -39y K
L . L en porcentajes
actividades de propias de su entorno definida como:
. - de acuerdo a
ocio. cotidiano. Nunca .
. las categorias
Ocasionalmente A
establecidas.
Algunas veces
Frecuentemente
Siempre o incapaz de
hacerlo (si es aplicable)

https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/PS/abece-certificado-registro-discapacidad.pdf




TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL  DEFINICION OPERACIONAL oo | o o\ | INDICADOR
Nivel de
dificultad que
Es la calificacion que el tiene el
Percepcion que personal de enfermeria paciente con la
tiene el da al deficit del paciente enfermedad de
profesional de Funciones mentales que de acuerdo asurol en la parkinson para
enfermeria sobre |producen un deseo o anhelo funcion del apetito, que sentir deseo de
las dificultades natural, especialmente el se obtendra mediante Cualitativa Nominal ingerir bebidas
del paciente con |deseo recurrente y natural por encuestas del formulario y comidas, de
parkinsonenla |lacomiday labebida. del CIF y definida como: acuerdoala
funcion del No hay deficiencia 0 calificacion
Apetito Deficiencia Ligera 1 dada por los
Deficiencia Moderada 2 profesionales
Deficiencia grave 3 expresad'a en
Deficiencia Completa 4 porcentajes.
https://icf-core-sets.org/es/page4.php
TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL PDEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Nivel de
Es la calificacion que el dificultad que
personal de enfermeria tiene el
da al deficit del paciente paciente con la
de acuerdoasurolenla enfermedad de
Percepcion que funcion del apetito que parkinson para
tiene el Funciones mentales generales [se obtendra mediante Cualitativa Nominal |conciliarel
profesional de que producen una desconexién |encuestas del formulario suefio, de
enfermeria sobre |[fisicay mental del entorno del CIF y definida como: acuerdoala
las dificultades inmediato, de caracter No hay deficiencia 0 calificacion
del paciente con |periddico, reversible y Deficiencia Ligera 1 dada porlos
Enfermedad de [selectivo, y que va acompafiada|Deficiencia Moderada 2 profesionales
parkinson en la de cambios fisioldgicos Deficiencia grave 3 expresada en
funcion del Suefio [caracteristicos. Deficiencia Completa 4 porcentajes.
https://icf-core-sets.org/es/page4.php
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL  DEFINICION OPERACIONAL TIPO DE ESCALA DE INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el calificacion que
personal de enfermeria sedaala
da al deficit del paciente sensacion que
Percepcion que de acuerdoasurolenla tiene el
tiene el sensacion de perdida del paciente
profesional de equilibrio que se paramantener
enfermeria sobre |Sensacidn de perder el obtendra mediante o . el equilibrio
. . . Cualitativa Nominal )
las dificultades equilibrio y caerse. encuestas del formulario sin caerse, de
del paciente con del CIF y definida como: acuerdoala
Enfermedad de No hay deficiencia 0 calificacion
parkinson en la Deficiencia Ligera 1 dada por los

sensacion de
perdida del
equilibrio

Deficiencia Moderada 2
Deficiencia grave 3
Deficiencia Completa 4

profesionales
expresada en
porcentajes.

https://icf-core-sets.org/es/page4.php




TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el
personal de enfermeria
da de acuerdo asurol en .
. Calificacion
la sensacion de de dolor
) S . que dael
Percepcion que que le indica el paciente R
. ., . profesional ala
tiene el Sensacién desagradable que y se obtendra mediante .

. - o . . I ) sensacion de
profesional de indica dafio potencial o real en |encuestas del formulario | Cualitativa Nominal dolor que tiene
enfermeria sobre |alguna estructura corporal. del CIF y definida como: q

X . X el paciente,
la sensacion de No hay deficiencia 0
- AT expresada en
dolor que tiene el Deficiencia Ligera 1 orcentaies
paciente con la Deficiencia Moderada 2 P les.
Enfermedad de Deficiencia grave 3
parkinson. Deficiencia Completa 4
https://icf-core-sets.org/es/page4.php
TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL PDEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el
. personal de enfermeria .
Percepcion que Calificacion
. da de acuerdo asurol en
tiene el . que dael
| la regulacion del balance K
profesional de L . profesional
. hidrico en el paciente con
enfermeria sobre acercade la
. ) . enfermedad de ’
las funciones Funciones relacionadas con la . regulacion del
. i parkinson y se obtendra .
relacionadas con ([regulacion del agua, los ) . . balance hidrico
o . . mediante encuestas del Cualitativa Nominal
el balance hidrico,|mineralesy los electrolitos en . corporal del
) formulario del CIF y -
mineral y el cuerpo. . paciente con
. definida como: No hay
electrolitico del . L enfermedad de
. deficiencia 0 Deficiencia )
paciente con ) . Parkinson
Ligeral Deficiencia
enfermedad de expresada en
. Moderada 2 .
Parkinson. L porcentajes.
Deficiencia grave 3
Deficiencia Completa 4
https://icf-core-sets.org/es/page4.php
TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL PDEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es el seguimiento que el
personal de enfermeria
realiza al paciente con Calificacion
enfermedad de que el
Control que R .
. Parkinson de acuerdo a profesional da
realiza el personal
de enfermeria surolenlaenla ala
medicion periodica de la variabilidad de
sobre las resion arterial que se la presion
i ial qu i
Mediciones de la P ) 9 Cualitativa Nominal P )
obtendra mediante arterial en el

presion arterial
en pacientes con
Enfermedad de
parkinson.

Funciones relacionadas con el
mantenimiento de la presion
arterial en las arterias.

encuestas del formulario
del CIF y definida como:
No hay deficiencia 0
Deficiencia Ligera 1
Deficiencia Moderada 2
Deficiencia grave 3
Deficiencia Completa 4

paciente con la
enfermedad de
parkinson
expresada en
porcentajes.

https://icf-core-sets.org/es/page4.php




TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el
personal de enfermeria
da de acuerdo asurol en
el manejo del contenido Calificacion
Percepcion que de lavejigaylas que dael
tiene el diferentes ayudas para profesional
profesional de garantizar un adecuado acercade la
enfermeria sobre |Funciones relacionadas conla [funcionamiento en el funcion
la adecuada filtracion y la recogida de la paciente con enfermedad| Cualitativa Nominal urinaria del
funcion urinaria |orina de parkinsony se paciente con
del paciente con obtendra mediante enfermedad de
enfermedad de encuestas del formulario Parkinson
Parkinson. del CIF y definida como: expresadaen
No hay deficiencia O porcentajes.
Deficiencia Ligera 1
Deficiencia Moderada 2
Deficiencia grave 3
Deficiencia Completa 4
https://icf-core-
sets.org/es/page4.php
TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL  DEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el
personal de enfermeria
. da de acuerdo asurol en
Percepcion que K
. la sensacion de nauseas, .
tiene el . Calificacion
. llenura, hinchazon,
profesional de X que dael
. calambres abdominales, i
enfermeria sobre . . . profesional de
. Sensaciones relacionadas con |gasesy acidez en el )
las sensaciones ) . ) la sensacion de
. . la comiday labebiday paciente con enfermedad L . .
digestivas del . X . . Cualitativa Nominal molestias
K funciones digestivas de parkinsony se . .
paciente con . . digestivas del
relacionadas. obtendra mediante .
enfermedad de X paciente,
. encuestas del formulario
Parkinson . expresada en
del CIF y definida como: .
despues de porcentajes.

ingerir alimentos.

No hay deficiencia 0
Deficiencia Ligera 1
Deficiencia Moderada 2
Deficiencia grave 3
Deficiencia Completa 4

https://icf-core-sets.org/es/page4.php




TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el
personal de enfermeria .
Calificacion
da de acuerdo asurol en
) X que dael
el manejo de las rutinas R
: _— . profesional
Percepcion que diarias en el paciente con

. . acercade la
tiene el Llevar a cabo, acciones enfermedad de .

R . . R dificultad en el
profesional de coordinadas simples o parkinson y se obtendra desembefio o
enfermeria sobre |complejas para planear, dirigir |mediante encuestas del la ca a?idad
la organizacién de |y completar los requerimientos [formulario del CIF y araTa
larutina de de las obligaciones o tareas definida como: No hay Cualitativa Nominal fealizacion de
actividades diarias, como llevar la dificultad O Dificultad .

L . s . e las actividades
diarias del economia doméstica y hacer Ligeral Dificultad diarias del
paciente con planes para distintas Moderada 2 aciente con
enfermedad de actividades a lo largo del dia. Dificultad grave 3 P

. . enfermedad de
Parkinson. Dificultad Completa4dy R
. Parkinson
calificando por separado
B expresada en
el desempefioyla )
R ) porcentajes.
capacidad para realizar la
tarea
https://icf-core-
sets.org/es/page4.php
TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL  DEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el
personal de enfermeria Calificacion
. da de acuerdo a su rol en que dael
Percepcion que . .

. la higiene de las partes profesional
tiene el

] de su cuerpoy se acercade la
profesional de . .

. obtendra mediante dificultad en el
enfermeria sobre . L . o
. Aplicar agua, jabdn y otros encuestas del formulario desempefio o
la dificultad que . .

) ) productos sobre partes del del CIF y definida como: la capacidad
tiene el paciente e s . B

cuerpo, COmo manos, cara, No hay dificultad 0 Cualitativa Nominal |que tiene el

para lavar partes
individuales de su
cuerpoy el grado
de necesidad de
apoyo para
realizarlo.

pies, pelo o ufias, con el fin de
limpiarlas.

Dificultad Ligera 1
Dificultad Moderada 2
Dificultad grave 3
Dificultad Completa4dy
calificando por separado
el desempefioy la
capacidad para realizar la
tarea

paciente con
enfermedad de
parkinson para
lavar las partes
de su cuerpo
expresada en
porcentajes.

https://icf-core-sets.org/es/page4.php




TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL  DEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Calificacion
que dael
. Es la calificacion que el profesional
Percepcion que -

. personal de enfermeria acercade la

tiene el
- dade acuerdo asurol en dificultad en el
profesional de . N

: la higiene personal en los desempefio o
enfermeria sobre procesos de excrecion y | idad
la dificultad que [Indicacién de la necesidad y . a cap'aC| a

) . L, o, se obtendra mediante que tiene el
tiene el paciente [planificaciony realizacién de la . i

o o encuestas del formulario paciente con
parala higiene eliminacion de deshechos . o .
) del CIF y definida como: | Cualitativa Nominal |enfermedad de
personal enlos  [humanos (flujo menstrual, . .

d : h | ) No hay dificultad 0 parkinson para
procesFJS e | Ic?rln:?y eces:() y. apropia Dificultad Ligera 1 realizar su
excreciony e impieza posterior. Dificultad Moderada 2 higiene
grado de -

. Dificultad grave 3 personal en
necesidad de -
Dificultad Completady procesos de
apoyo para . -
! calificando por separado excrecion
realizarlo. o -
el desempefioy la (orinay heces)
capacidad para realizar la expresada en
tarea porcentajes.
https://icf-core-sets.org/es/page4.php
TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL PDEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el
Percepcion que personal de enfermeria .

. . Calificacion
tiene el Llevar a cabo las acciones y dade acuerdo asurol en ue da el
profesional de tareas coordinadas precisas la coordinacion durante q9 R

) . . profesional
enfermeria sobre |para ponerse y quitarse ropay |[la colocacion de su acerca de |a
la dificultad que |el calzado en el orden correcto |vestuarioy se obtendra dificultad en el
tiene el paciente |y de acuerdo con las mediante encuestas del N

. S . desempefio o
para llevar a cabo |condiciones climaticas, y las formulario del CIF y )
L . L la capacidad
tareas de condiciones sociales, tales definida como: No hay o i R
. . . Cualitativa Nominal que tiene el
coordinacion como ponerse, abrocharse y dificultad 0 Dificultad ,
. . . e paciente con
durante la quitarse camisas, faldas, Ligeral Dificultad

colocacion de su
vestuarioy el
grado de
necesidad de
apoyo para
realizarlo.

blusas, pantalones, ropa
interior, saris, kimonos,
medias, sombreros, guantes,
abrigos, zapatos, botas,
sandalias y zapatillas.

Moderada 2

Dificultad grave 3
Dificultad Completady
calificando por separado
el desempefioy la
capacidad pararealizar la
tarea

enfermedad de
parkinson para
vestirse o
desvestirse
expresada en
porcentajes.

https://icf-core-
sets.org/es/paged.php




TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL PDEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el
Percepcion que ersonal de enfermeria
. P q P Calificacion
tiene el dade acuerdo asurol en dael
uedae
profesional de Indicar la necesidad y llevara |la coordinacion durante 4 .

. . . profesional
enfermeria sobre |cabo las tareas y acciones lanecesidad de comery acerca de la
la dificultad que |coordinadas relacionadas con |se obtendra mediante .

. X X i X dificultad en el
tiene el paciente [comer los alimentos servidos, [encuestas del formulario N
. desempefio o
parallevar a cabo [llevarlos alabocay del CIF y definida como: Ia capacidad
tareas de consumirlos de manera No hay dificultad 0 Cualitativa Nominal p
. . . que tiene el
coordinacion adecuada para la culturalocal, |Dificultad Ligera 1 i
. ) . paciente con
durante las cortar o partir la comida en Dificultad Moderada 2
. . . enfermedad de
acciones de trozos, abrir botellas y latas, Dificultad grave 3 )
. . » parkinson para
comer y el grado |usar cubiertos, reunirse para Dificultad Completady comer
de necesidad de |comer, en banquetes o cenas. [calificando por separado
_ expresada en
apoyo para el desempefioyla )
. A ) porcentajes.
realizarlo. capacidad para realizar la
tarea
https://icf-core-
sets.org/es/page4d.php
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL PDEFINICION OPERACIONAL TIPO DE ESCALA DE INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el
Percepcion que personal de enfermeria e
. Calificacion
tiene el dade acuerdo asurol en
. . que dael
profesional de . . . la coordinacion durante i
. Indicar la necesidad y sujetar el . profesional
enfermeria sobre la necesidad de bebery
= vaso, llevarlo ala bocay beber . acercade la
la dificultad que se obtendra mediante .
. . de manera adecuada para la X dificultad en el
tiene el paciente encuestas del formulario N
cultura local, mezclar, revolver . desempefio o
para llevar a cabo oL del CIF y definida como: .
y servir liquidos para beber, " o . la capacidad
tareas de K No hay dificultad 0 Cualitativa Nominal R
. abrir botellas y latas, beber a . . que tiene el
coordinacion través de una Dificultad Ligera 1 aciente con
durante las R Dificultad Moderada 2 P
. paja/popote/sorbete o beber » enfermedad de
acciones de beber X Dificultad grave 3 .
agua corriente como de un " parkinson para
y el grado de . Dificultad Completady
X grifo o fuente; mamar/lactar. " beber
necesidad de calificando por separado
~ expresada en
apoyo para el desempefioyla )
. A ) porcentajes.
realizarlo. capacidad para realizar la

tarea

https://icf-core-sets.org/es/page4.php




TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL PDEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el .
R Calificacion
) . ) personal de enfermeria
Percepcion que |Asegurar o indicar la necesida que dael
. . L. da de acuerdo asurol en i
tiene el de lasalud y el bienestar fisico X . profesional
i X las aciones de cuidado de
profesional de y mental, como manteniendo ) acercade la
. . . su propia salud y se .
enfermeria sobre |unadieta equilibrada R dificultad en el
= R . L. obtendra mediante N
la dificultad que |realizando actividad fisicaa un R desempefio o
. . ] . encuestas del formulario .
tiene el paciente |nivel adecuado, manteniendo . la capacidad
del CIF y definida como: .
para ponerse al una temperatura adecuada, " . . que tiene el
. N No hay dificultad 0 Cualitativa Nominal R
frente del evitando dafios para la salud, . . paciente con
. o Dificultad Ligera 1
cuidado de su adoptando practicas sexuales " enfermedad de
. ) Dificultad Moderada 2 )
propiasaludyel |seguras,incluyendo el uso de ” parkinson para
. . Dificultad grave 3
grado de preservativos, siguiendo los . Ilevar a cabo el
) L, Dificultad Completady .
necesidad de planes de vacunaciény . cuidado de su
, L calificando por separado
apoyo para haciéndose chequeos médicos . salud
. el desempefioyla
realizarlo. de formaregular. . . expresada en
capacidad para realizar la )
porcentajes.
tarea
https://icf-core-sets.org/es/page4.php
TIPO DE ESCALA DE
VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL PDEFINICION OPERACIONAL INDICADOR
VARIABLE MEDICION
Es la calificacion que el
personal de enfermeria
da de acuerdo asu rol en
el manejo del .
. Calificacion
medicamento como
. -, que dael
Percepcion que facilitador o barreraen el i
. X profesional
tiene el proceso del paciente.y
i i . R acerca del
profesional de Cualquier sustancia natural o |se obtendra mediante
. ) R grado de
enfermeria sobre |fabricada por el hombre, encuestas del formulario facilitador o
el medicamento |recogida, procesada o del CIF y definida como: o .
Cualitativa Nominal [barrera que

que ingiere el
paciente, al
clasificarlo como
facilitador o
barrera.

manufacturada para fines
médicos, como medicacion
alopatica y naturépata.

+4: Facilitador completo
+3: Facilitador sustancial
+2: Facilitador moderado
+1: Facilitador Ligero

0: No es facilitador ni
barrera

1: Barrera ligera

2: Barrera Moderada

3: Barrera grave

4: Barrera completa

representa el
medicamento
en el manejo
del paciente
expresado en
porcentajes.

https://icf-core-

sets.org/es/paged.php




TIPO DE

ESCALA DE

paciente para
preveniry tratar
su problema de
salud, al
clasificarlo como
facilitador o
barrera.

rehabilitacion médicay
promoviendo un estilo de vida
saludable.

formulario del CIF y definida
como:

+4: Facilitador completo

+3: Facilitador sustancial

+2: Facilitador moderado

+1: Facilitador Ligero

0: No es facilitador ni barrera
1: Barrera ligera

2: Barrera Moderada 3:

Barrera grave 4:
Barrera completa

VARIABLE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION OPERACIONAL VARIABLE MEDICION INDICADOR
Calificacion
Es la calificacion que el personal que dael
Percepcion que de enfermeria da de acuerdo a su profesional
tiene el rol sobre los servicios sistemas y acerca del
profesional de politicas que se estan aplicando al grado de
enfermeria sobre paciente para preveniry tratar su facilitador o
los servicios B ) N problema de salud,como barrera que
sistemas y SerV'C'?SI sistemas y politicas para [facilitador o barrera en el proceso represe‘nFan
politicas que se preveniry tratar problemasde  |del paciente. y se obtendra |?s servicios,
estan aplicando al salud, proporcionando mediante encuestas del Cualitativa Nominal |sistemasy

politicas que se
estan
aplicando al
paciente para
preveniry
tratar su
problema de
salud
expresado en
porcentajes.

https://icf-core-sets.org/es/page4.php

7.5 Plan de Recoleccion de la Informacién

Para llevar a cabo el plan de recoleccion se tuvo en cuenta la caracterizacion

de variables, y como se podia llegar a la poblacion requerida. El método tiene una

gran importancia como es su estructura y confiabilidad, pues de acuerdo a la

necesidad encontrada la técnica de recoleccién utilizada que fue la encuesta,

permite encontrar respuestas a inquietudes y aclaraciones, esta es cuantitativa y

de ahi se realizan diferentes tipos de graficas y tablas para sus analisis.

En este plan de recoleccién de informacidn mediante la encuesta se

establecieron los objetivos de estas, la poblacion a entrevistar, el disefio de los

cuestionarios en Google formularios, la recoleccién de la informacion y al final

arroja resultados para su respectivo analisis.




7.5.1Herramienta de Recoleccién de la Informacion

7.5.1.1 Herramienta de recoleccion de la informacion para Pacientes

Encuesta para Pacientes con Enfermedad de *~
Parkinson

El objetivo de esta encuesta es evaluar la calidad de vida que lleva el paciente actualmente.

Esta informacién esta protegida bajo la Ley 1581 de 2012 de proteccion de datos, donde se reconoce y protege
el derecho que tiene todas las personas a conocer, actualizar y rectificar la informacion que se haya recogido
sobre ellas en base de datos o archivos que sean susceptibles de tratamiento por entidades de naturaleza
publica o privada

SUGIR IPS Y UNIVERSIDAD CATOLICA DE MANIZALES

CENTRO DE N REHABILITACION Univexsidad® Acredltamo,-, .

atolica AltaCalidad
R I R et ¢ Manizales g

Consentimiento Informado

Manifiesto que he leido y entendido la informacién que se me ha entregado, que he hecho las
preguntas que me surgieron sobre el proyecto y que he recibido informacion suficiente sobre
el mismo.

Comprendo que mi participacion es totalmente voluntaria, que puedo retirarme del estudio
cuando quiera sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis cuidados.

Presto libremente mi conformidad para participar en el Proyecto titulado “Atencidn integral
en la Enfermedad de Parkinson para la promocién y prevencién con enfoque en calidad de
vida del paciente y su familia en Surgir IPS en el Distrito Especial de Santiago de Cali”.

Declaro, adicionalmente, que se me ha informado que:

1. Mi participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y puedo
retirarme de ella en cualquier momento.

2. No recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participacion en este
proyecto/producto, ni retribucion econdmica alguna. Sin embargo, se espera que los
resultados obtenidos permitan incidir positivamente en los procesos de mejoramiento de
personas con condiciones similares a las mias, o a las de la persona bajo mi responsabilidad.

3. Toda lainformacién obtenida y los resultados de la investigacion seran tratados
confidencialmente; en virtud de ello, esta informacién sera archivada en papel y/o medio
electronico.

Tomando ello en consideracion, OTORGO mi CONSENTIMIENTQ para cubrir los objetivos
especificados en el proyecto:

Si

No



Nombre del paciente

Texto de respuesta corta

Rango de Edad [

Primera Infancia (0-5 afios)

Infancia (6-11 afios)

Adolescencia (12-18 afios)

Juventud (19-26 afios)

Adultez (27-59 afios)

Persona Mayor (60 afios o més) envejecimiento y vejez

Estado Civil *

Soltero (a)

Casado (a)

Unidn Libre

Viudo (a)

Divorciado (a)
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Escolaridad *

Primaria

Secundaria

Bachiller

Técnico

Tecndlogico

Pregrado

Postgrado

Maestria - Doctorado

Estrato *

Rural

108



Actualmente Trabaja? *
Si

No

Actualmente esta pensionado? *
Si

No

Ingresos
(Un salario minimo mensual legal vigente equivale a $ 1.160.000)

A gue EPS pertenece [] (® varias opciones

Nueva EPS
SURA EPS
SANITAS EPS
EMSSAMAR
AlC
COMFENALCO
508
FAMISANAR
COMPENSAR
MALLAMAS
ASMET SALUD

SALUD TOTAL

109



Régimen de Salud *

Subsidiado
Contributivo

Especial (magisterio y fuerzas plblicas)

Tipo de afiliado *

Cotizante

Beneficiario

Hace cuanto tiempo fue diagndsticado con Parkinson *

6-10 afios
11-15 afios

mas de 13 afios

Cuenta con cuidador *
Si

No

En caso de que |la pregunta anterior sea 51, confirmar si el cuidador es:

Un familiar

Cuidador aportado por la EFS

Auwrgiliar de enfermeria personal

Auxiliar de enfermeria aportado por la ERS
Amigo (a)

(Otro

110



111

Porcentaje de la Escala de Barthel *

Entre 0 & 20%
Entre 31 2 40%
Entre 41 a 60%
Entre 61 a 80%
Entre 81 a 100%

Mo sabe/no la conoce

Se encuentra en algln programa de Parkinson, siono *

sl

Mo

En caso de encontrarse en un programa de Parkinson nombrar en cual

Texto de respuesta corta

La EPS suministra los medicamentos e insumos? *
Si

Mo

Fertenece Usted a un programa de atencién domiciliaria? *
Si

No



Que personal del drea de |a salud le atiende actualmente?

Auziliar de Enfermeria
Jefe de Enfermeria
Medico General
Médico EspecialistaEspecialista
Terapeuta Respiratorio
Fisioterapeuta
Terapeuta Ocupacional
Psicologia
Nutricionista
Trabajadora Social
Psiguiatria

Gerontologia

Posterior a las preguntas anteriores se inicia la PDQ-39:

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

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

parkinson-pdg-39



https://getm.sen.es/profesionales/escalas-de-valoracion/26-getm/escalas-de-valoracion/68-cuestionario-de-calidad-de-vida-en-enfermedad-de-parkinson-pdq-39
https://getm.sen.es/profesionales/escalas-de-valoracion/26-getm/escalas-de-valoracion/68-cuestionario-de-calidad-de-vida-en-enfermedad-de-parkinson-pdq-39
https://getm.sen.es/profesionales/escalas-de-valoracion/26-getm/escalas-de-valoracion/68-cuestionario-de-calidad-de-vida-en-enfermedad-de-parkinson-pdq-39

7.5.1.2 Herramienta de recoleccion de la informacion para Cuidadores

w

Encuesta para Cuidadores de Pacientes con *
Enfermedad de Parkinson

El objetivo de la siguiente encuesta es cuantificar el grado de sobrecarga que padecen log cuidadores de los
pacientes dependientes.

Esta informacidn esta protegida bajo la Ley 1581 de 2012 de proteccidn de datos, donde se reconoce y protege
el derecho que tiene todas Ias personas a conocer, actualizar y rectificar la informacidn que se haya recogido
sobre elias en base de datos o archivos gue sean susceptibles de tratamiento por enfidades de naturaleza
publica o privada

SUGIR IPS Y UNIVERSIDAD CATOLICA DE MANIZALES

Catdlica

| m Univerﬁidad"ﬁ' Acreditacion d

anizales

©)suRGiR|,

Consentimiento Informado

Manifiesto que he leido y entendido |a infarmacion que se me ha entregado, que he hecho las
preguntas que me surgieron sobre el proyecto y que he recibido informacion suficiente scbre
el misma.

Comprendo que mi participacidn es totalmente voluntaria, que puedo retirarme del estudio
cuando quiera sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis cuidados.

Presto libremente mi conformidad para participar en el Proyecto titulado “Atencion integral en
la Enfermedad de Parkinson para la promocion y prevencion con enfoque en calidad de vida
del paciente y su familia en Surgir IPS en el Distrito Especial de Santiago de Cali”.

Declaro, adicionalmente, que se me ha informado que:

1. Mi participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y puedo
retirarme de ella en cualguier momento.

2. Ma recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participacion en este
proyecto/producto, ni retribucion econdémica alguna. Sin embarge, se espera que los
resultados obtenidos permitan incidir positivamente en los procesos de mejoramiento de
perscnas con condiciones similares a las mias, o a las de la perscna bajo mi responsabilidad.

3. Toda la informacion obtenida y los resultados de la investigacion seran tratados
confidencialmente; en virtud de ello, esta informacién sera archivada en papel y/o medio
electronico.

Tomandoe ello en consideracion, OTORGO mi CONSENTIMIENTO para cubrir los objetivos
especificados en el proyecto:



Mombre del Cuidador (opcional)

Texto de respuesta corta

Tipo de cuidador *
Primario

Secundario

Rango de Edad *

Primera Infancia (0-5 afios)
Infancia (6-11 afios)
Adolescencia (12-18 afios)
Juventud (19-26 afios)
Adultez (27-59 afios)

Persona Mayor (60 afios o mas) envejecimiento y vejez

Escolaridad *
Primaria
Bachiller
Técnico
Tecnolagico
Pregrado
Postgrado

Maestria - Doctorado

Trabaja actualmente *
Si

No
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En caso de que la anterior pregunta sea NO, por favor contestar porque maotivo

Debo cuidar al familiar
Edad

Debo ayudar al cuidador primario

Ingresos
{Un salario minimao mensual legal vigente equivale a $ 1.160.000)

Menos de 1 SMMLY
Entre 1y 2 SMMLY
Entre 2y 3 SMMLY
Entre 3 y 4 SMMLY
Mas de 5 SMMLV

Mingun tipo de ingreso

Hace cuanto es el cuidador? *
0-2afios
3-5afios
6- 10 afios
11-14 afios

15 afios o mas

Posterior a las anteriores preguntas se realiza la encuesta de ZARIT:

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



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

7.5.1.3. Herramienta de recoleccion de la informacién para Profesionales de
salud

»

Encuesta para Profesionales que atienden o d
pacientes con Enfermedad de Parkinson

El objetiva de la siguiente encuesta es determinar de acusrdo a la Clasificacidn internacional del funcionamiento,
la discapacidad y la salud cual es el nivel de importancia percibida de Jas intervenciones del equipo
interdisciplinario que incide en el manejo de! paciente con enfermedad de Parkinson ¥ en que etapa o estadio de
la enfermedad deben iniciar estas intervenciones.

Esta informacidn esta protegida bajo la Ley 1581 de 2012 de proteccion de datos, donde se reconoce y pratege
el derecho que tiene todas las personas a conocer, actualizar y rectificar la informacidn que se haya recogido
sobre eifas en base de datos o archivos que sean susceptibles de fratamiento por enfidades de naturaleza
pliblica o privada

SUGIR IPS Y UNIVERSIDAD CATOLICA DE MANIZALES

[T |
g silis : Universidad®

SURGIR H® ECatolica
el ¢ Manizales

Presto libremente mi conformidad para participar en el Proyecto de Investigacion titulado
“Atencion integral en la Enfermedad de Parkinson para la promocion y prevencion con
enfogue en calidad de vida del paciente y su familia en Surgir IPS en el distrito especial de
Santiago de Cali”.

Declaro, adicionalmente, que se me ha informado que

1. Mi participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria y puedo
retirarme de ella en cualguier momento.

2. Mo recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participacion en este
proyecto/producto, ni retribucidn econémica alguna.

3. Toda la informacion obtenida y los resultados de la investigacion seran tratados
confidencialmente; en virtud de ello, esta informacion sera archivada en papel y/o medic
electrénico.

Tomando ello en consideracian, OTORGO mi CONSENTIMIENTO para cubrir los abjetivos
especificados en el proyecto.

|

NO



Profesion Casillas

Auiliar de Enfermeria
Enfermero (a) Profesional
Meédico General y/o Cirujano
Psicologia

Psiguiatria

Mutricionista

Terapeuta Respiratorio
Terapeuta Fisico o Fisicterapeuta
Fonoaudiologia

Trabajador Social
Odontologia

Médico Internista

Terapeuta Ocupacional
Meurologo

Neurocirujano
MNeuropsicologia
MNeuropsiquiatria

Radiologo - Intervencionista
Otro

Afiadir opcion o afadir respuesta "Otro”

Posterior a las anteriores preguntas se realiza de acuerda a esta patologia la

encuesta con instrumento CIF:



https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/e74e4-cif 2001.pdf

7.5.2 Estrategias

Para el desarrollo del proyecto se tuvieron en cuenta estas estrategias:

e Revision bibliografica donde se tom¢ literatura y articulos relacionados con
diferentes modelos de atencion (de forma global) en pacientes con Enfermedad
de Parkinson, ademas de evidenciar, rutas de atencién y el papel crucial de los
cuidadores y familiares en el proceso, lo cual proporciono elementos importantes
para el disefio de la ruta de atencion planteada en el proyecto.

e Elaboracion de cronograma de las etapas del trabajo, priorizando la busqueda
de mecanismos que aportaran a la ruta integral , igualmente la documentacion
de experiencias de modelos de atencion (nacionales e internacionales), la
indagaciéon del personal asistencial y cuidadores de pacientes con enfermedad
de Parkinson , con las tareas y tiempos especificos de acuerdo a cada fase lo
cual permiti6 la supervisidén y ajustes necesarios.

e Seleccién de poblacion adecuada para el estudio (pacientes, cuidadores y/o
familiares, personal asistencial de salud), teniendo en cuenta criterios de
inclusién y exclusién. La IPS SURGIR autorizo el acceso a la poblacién objeto, lo
cual demostré su compromiso, e importante aporte dentro del proyecto.

e Aplicacion de herramientas de recoleccion de informacién, via
telefonica(llamada), , lo cual permitio adaptacion y flexibilidad a las
circunstancias individuales de los participantes. Se utilizaron los instrumentos

existentes disefiados y validados como son PDQ-39 para pacientes con


https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/e74e4-cif_2001.pdf

Enfermedad de Parkinson, Test de Zarit para cuidadores y/o familiares, y la CIF
para personal de salud asistencial involucrados en la atencién integral de los
pacientes.

e Andlisis de datos realizados posterior a los resultados encontrados, igualmente
se utilizaron los métodos pertinentes para el estudio, los cuales fueron garantia
para la precision y la validez de estos, logrando resultados ajustados y
relevantes en el proyecto.

e Elaboracién de Informes lo cual permiti6 comunicar de manera efectiva los
hallazgos del estudio, interpretaciones, conclusiones y recomendaciones. El
producto final, fue la ruta de atencion integral en la enfermedad de Parkinson
para la promocion y prevencion con enfoque en calidad de vida del paciente y su

familia en Surgir IPS en el distrito especial de Santiago de Cali.

7.5.3 Consentimiento Informado

Para la recoleccién de la informacién entre los diferentes grupos del estudio
(pacientes, cuidadores y/o familiares, profesional y personal asistencial ) se realiz6 el
consentimiento informado segun resoluciéon 8430 de 1993 en su articulo 14 donde se
define que “Se entiende por Consentimiento Informado el acuerdo por escrito, mediante
el cual el sujeto de investigaciébn o en su caso, su representante legal, autoriza su
participacion en la investigacion, con pleno conocimiento de la naturaleza de los
procedimientos, beneficios y riesgos a que se sometera, con la capacidad de libre

eleccion y sin coaccién alguna.” (8)



Adicionalmente el Consentimiento Informado cumplié con los parametros
establecidos en el articulo 15, los cuales fueron explicados en forma clara y completa al
sujeto de investigacion y/o cuidador o familiar, igualmente al profesional y personal

asistencial

Se tuvo en cuenta “la ley 1581 de 2012 por la cual se dictan disposiciones generales
para la proteccion de datos personales” (7) dando cumplimiento a los principios y deberes
establecidos por la ley. Se informo adecuadamente a los encuestados donde ellos
manifestaron que han leido y entendido la informacion que se les entrego, se les
resolvieron las preguntas sobre el proyecto, se aclaré que su participacion fue libre y
voluntaria , igualmente podian retirarse de la investigacion en cualquier momento,
entendiendo ademas que no recibirian ningun tipo de beneficio econémico, sin embargo
se esperaba que los resultados obtenidos permitian incidir en los procesos de
mejoramiento de personas con condiciones similares a las de los pacientes; finalmente
se les explico que toda la informacién obtenida y los resultados de la investigacion fueron

tratados confidencialmente y archivados en medio electrénico.

7.6Muestra
La poblacién sujeta del presente estudio incluye al total de la poblacion asi:
pacientes con la Enfermedad de Parkinson, Cuidadores de pacientes con Enfermedad
de Parkinson y Profesionales de la salud que prestan atencion en salud a la IPS
SURGIR y que tienen alguna relacién con la atencion de pacientes con la enfermedad

de Parkinson.



8. ASPECTOS ETICOS

Este proyecto contribuye a la reflexion de varios aspectos éticos teniendo en
cuenta las caracteristicas de la enfermedad de Parkinson y el entorno en el que vive
el paciente, la familia y el cuidador. Algunos conceptos dentro de la ética que
pueden tenerse en cuenta son el beneficio, confiabilidad, respeto, consentimiento,
privacidad, la responsabilidad, entre otros.

Es importante para este proyecto el comportamiento del ser ante situaciones con
dificultades fisicas, emocionales y financieras, las cuales pueden cambiar en gran
manera las respuestas a las encuestas. El concepto emocional del ser ha sido vital
en el proceso metodoldgico, es cultura, sentimientos y valores éticos
comportamentales que se evidencian en cada familia de acuerdo con su propio
proceso. Estos aspectos éticos varian de acuerdo con el entorno social y la
caracterizacion de la poblacion.

El grupo estudiantil al igual que todo el personal involucrado en el proyecto debe
guardar ética profesional teniendo en cuenta que se ha brindado informacién

confidencial y privilegiada.



9. CRONOGRAMA

CRONOGRAMA PROYECTO RUTA DE ATENCION PACIENTES CON LA ENFERMEDAD DE PARKINSON

ANO: 2023 - 2024

ITEM

MES - SEMANAS

ACTIVIDAD

Revisiéon documental de rutas de atencidn de diferentes

AGOSTO

SEPTIEMBRE

OCTUBRE

NOVIEMBRE

DICIEMBRE

ENERO

O
instituciones

2 |Clasificar las rutas de atencién de las diferentes instituciones

3 Visita a la IPS Surgir y formalizacién del proceso para la
caracterizacién y recoleccién de informacion

a Caracterizacion y recoleccion de informacién de poblaciéon mediante
la aplicacidn del formato PDQ39 - Para Pacientes

5 Caracterizacion y recoleccion de informacién de poblaciéon mediante
la aplicacion del formato ZARIT - Para Cuidadores y familiares

6 Caracterizacion y recoleccion de informacion de poblacion mediante
la aplicacion del formato CIF - Para Profesionales

7 Tabulado de informacion recolectada y analisis de los datos
arrojados: conclusiones y recomendaciones

8 |Generacion de informe y validacién con los expertos

9 Disefio, presentacidn y validacion de ruta de atencidn para pacientes

con la Enfermedad de Parkinson su familia y cuidadores




10.RESULTADOS Y ANALISIS
DESCRIPCION DE LA MUESTRA: PACIENTES

Grafico No. 1: Descripcion de la muestra: pacientes.

POBLACION PACIENTES PARKINSON

12 A18 ANOS

6A 11 ANOS

~ 0A5ANOS |

-100,00% -50,00% 0,00% 50,00% 100,00%

Se trabajé con una muestra de 21 pacientes. Un total de 12 hombres y 9 mujeres,
gue de acuerdo con la piramide poblacional se encuentran en el rango de edad de
mayores de 60 afios el 76,92% de los hombres y el 88,89% de las mujeres. Esta
informacion relaciona directamente nuestro grupo de estudio con la Ruta de Atencion
Integral RIA de promocion y mantenimiento segun en curso de la vida para la poblacion
adulta mayor. En Colombia 4 de cada 1.000 personas que padece la enfermedad son

mayores de 50 afios. (31)



ESTRATO SOCIOECONOMICO

Grafico No. 2 Estrato Socio-econémico
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El 45,5% de los pacientes de la muestra se encuentran en el estrato 3y el 36,4 % en
el estrato 4, no encontramos una cantidad de pacientes significativa en los estratos 1y
2, esto puede deberse a que encontramos que los pacientes que participaron en el
estudio se encuentran pensionados en un 68,2%, como lo evidenciamos en la siguiente

tabla:
PENSIONADO

Gréafico 3: Pensionado

®si
@ No

Este monto de pension recibidas por los pacientes de la muestra oscila entre 1 a 4
salarios minimos, siendo 1 a 2 salarios minimos el 45,5% de la poblaciony 3 a 4
salarios minimos para el 31,8 de la poblacion. Esta estabilidad econdmica le permite a

los pacientes mantenerse con servicios habilitados por parte de su EPS y servicios de



medicina prepagada, teniendo continuidad en los servicios de salud que se les prestan

en la IPS Surgir.

TIEMPO DE HABER RECIBIDO EL DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD

Grafico No. 4: Tiempo de haber recibido el diagnostico de la enfermedad

® 0-2afios
@ 3-5afos
G- 10 afios
@ 11-15 afios
@ mas de 15 afios

Un total de 54,6 % de los pacientes tienen menos de 5 afios de haber recibido su
diagndstico, es decir que tienen poco tiempo en el proceso y es posible que estén en

los estadios | o Il de Hoehn & Yahr.

A pesar de que no se consulté en que Estadio se encontraba cada paciente en el
presente estudio podemos inferir que los pacientes de la muestra no son pacientes
gue estén experimentando la enfermedad de origen temprano, pues encontramos
gue el porcentaje de mayores de 60 afios es predominante de acuerdo con nuestra

piramide poblacional.



CARACTERISTICAS DEL CUIDADOR

Grafico No. 5: Caracteristicas Del Cuidador
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En el 81,8% de los casos el cuidador principal es un familiar del paciente, este dato
nos interesa particularmente porque al revisar los resultados de la aplicacién del Test
de Zarit encontramos que el aumento de sobrecarga del cuidador puede estar
afectando directamente la estructura de la red familiar del paciente, por lo cual la ruta
de atencién debe tener especial cuidado de atender a esta poblacién de cuidadores y

velar por que no desmejore su calidad de vida.
RESULTADOS DE LA APLICACION DEL INSTRUMENTO PDQ39

Al aplicar el instrumento de valoracién PDQ 39 encontramos la percepcion de
deterioro en la calidad de vida en diferentes aspectos principales: Dificultades con la
movilidad, dificultades con las actividades de la vida diaria, dificultades con su bienestar
emocional, situaciones de estigma, dificultades con el apoyo social, dificultades
derivadas de su estado cognitivo, dificultades con la comunicacion, situaciones de

malestar corporal, tales como el dolor.

Y encontramos lo siguiente:



Gréfico No. 6: Resultados De La Aplicacion Del Instrumento PDQ39
RESULTADOS PDQ-39

Para los pacientes de la muestra la mayor influencia en su percepcion de tener un
deterioro en su calidad de vida lo tiene las dificultades en la movilidad con un 63,57%,
por tanto, una ruta de atencion que pretenda mejorar la calidad de vida de estos
pacientes debe priorizar la atencion que ayude a mejorar la movilidad en primer lugar, y
posteriormente el logro de mantener el mayor grado de independencia en actividades
de la vida diaria AVD en lo cual un 58% de la muestra percibe que causa deterioro en
su calidad de vida, por lo cual se recomienda tener en cuenta el manejo de terapias de
inclusion vy terapia ocupacional. Asi mismo, la tercera causa preponderante fue la
presencia de malestar corporal percibido, el cual se manifiesta principalmente en el
dolor. Entonces el trabajo en la mejora de la movilidad, independencia en actividades
de la vida diaria y control del dolor deben estar presentes en la ruta de atencion para

garantizar la mejora en la percepcion de la calidad de vida.



DESCRIPCION DE LA MUESTRA: CUIDADORES

Grafico No. 7: Descripcion de la Muestra: Cuidadores
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La piramide poblacional que nos muestra las caracteristicas de los cuidadores nos
indica que para esta muestra de un total de 20 cuidadores, el 80% son mujeres (16
personas) y el 20% hombres (4 personas), tal y como nos lo presentan diferentes
estudios previos como el de Donate y cols 2007 (25) , en donde la carga del cuidado en
las familias se centra principalmente en las mujeres quienes en su rol de madres o hijas
asumen estas tareas del cuidado casi de forma inmediata tras iniciar el proceso de la
enfermedad. Estas mujeres cuidadoras en un 75% se encuentran en el rango de edad
de adultez productiva entre los 27 y 59 afios, y del 20% de hombres de la muestra el
63% esta en este mismo rango, mostrando que el pilar de la familia en estos casos son

las personas adultas en el rango de edad de su maxima productividad.



SITUACION LABORAL

Grafico No. 8: Situacion Laboral
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El 59,1 de los cuidadores no se encuentra trabajando actualmente y al indagar sobre
el motivo de su situacién de desempleo manifestaron que la principal causa es porque

deben cuidar a su familiar, tal y como lo vemos en la siguiente grafica:

Gréfico No. 9: Motivo de situacion de desempleo por parte del cuidador

Debo cuidar al familiar 12 (85,7 %)

Edad 2(14.3 %)

Es decir, que a pesar de ser personas que se encuentran en su edad productiva se
estan limitando para ejercer una actividad laboral por causa del tiempo que les
demanda el cuidado de su familiar en un 85,7% de las personas que no estan

trabajando.



NIVEL DE INGRESOS

Grafico No. 10: Nivel de Ingresos
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La situacion de desempleo mencionada anteriormente se evidencia en el nivel de
ingresos de esta poblacion muestra, donde el 50% de la poblacién manifiesta no recibir
ningun tipo de ingreso o recibir un ingreso menor a un salario minimo, producto

posiblemente de actividades informales ocasionales.

De acuerdo con estos resultados inferimos que el cuidador y el paciente se
sostienen econdmicamente principalmente de los salarios percibidos por el paciente
por concepto de pension, lo que puede generar codependencia entre ambos (Cuidador

y paciente).
APLICACION DEL TEST DE ZARIT

El test de Zarit aplicado a los cuidadores de los pacientes nos da cuenta de la
percepcion de sobrecarga en los cuidadores, esto va a influir directamente en la calidad
de vida del paciente y el cuidador y debe ser vigilado con acciones claras dentro de la

ruta de atencion.



Gréfico No. 11: Aplicacion del Test De Zarit
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En esta grafica es evidente que la mayor parte de los cuidadores percibe una
sobrecarga intensa derivada del cuidado de sus familiares, encontramos que un 60%

de los sujetos valorados manifiesta este grado de sobrecarga.
AREAS DEL TEST DE ZARIT

El test de Zarit permite evidenciar las areas en las que el cuidador percibe de

manera mas clara la raiz de la sobrecarga.

El cuidador puede manifestar sobrecarga en la relacion con su paciente, sobrecarga
derivada de dificultades con su bienestar emocional, sobrecarga percibida en su vida
social y familiar, sobrecarga por problemas con las finanzas, y sobrecarga por

percepcion de que por causa del cuidado del paciente ha perdido el control de su vida.



Gréfico No. 12: Resultados TEST de ZARIT

RESULTADOS TEST DE ZARIT
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Los resultados de los test discriminados por areas muestran los siguientes

resultados:

- El &rea financiera no es percibida como una dificultad en el cuidado, pues
encontramos un 45% de los cuidadores que manifiestan ausencia de
sobrecarga, lo cual llama la atenciéon teniendo en cuenta que la mayor parte de
los cuidadores se encuentran percibiendo menos de un salario minimo o ningun
tipo de ingresos.

- La sobrecarga en la relacion con el paciente y el sentir que hay una pérdida en
el control de su vida es lo que mas aporta en la percepcion de sobrecarga
intensa con un 45% en cada uno de estos items. Este dato se debe tener en
cuenta en la ruta de atencién en donde es importante incluir intervenciones que

mejoren la relacién paciente -cuidador y actividades que incluyan manejo de



tiempo libre para el paciente, en donde el cuidador pueda salir un poco de la

rutina y dedicarse tiempo a si mismo.

DESCRIPCION DE LA MUESTRA: PROFESIONALES

En el estudio contamos con la participacion de 27 profesionales con la siguiente

distribucion:

Grafico No. 13: Descripcion de la Muestra: Profesionales
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Medico General y/o Cirujano
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Psiquiatria
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Médico Internista

Terapeuta Ocupacional
Meurologo
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Mauropsicologia
Meuropsiquiatria
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Se cont6 con una mejor participacion de profesionales relacionados con las areas
de terapias contando con 12 profesionales en total. Esta caracteristica es lo
esperado ya que el estudio fue realizado en un centro de Neurorrehabilitacién
donde el principal servicio ofertado a los usuarios es el de terapias y la ruta de

atencion del paciente se quiere enfocar desde el area de terapias.



INTERVENCION DE LOS PROFESIONALES DESDE LA CIF (Clasificacion

internacional del funcionamiento, la discapacidad y la salud)

Los profesionales que participaron en nuestro estudio aportaron informacion
sobre la importancia de su intervencion en los diferentes dominios humanos
clasificados por la CIF y esta calificacion de importancia iba de 0 o nada importante,

hasta 4 o extremadamente importante.

Se seleccionaron los conjuntos basicos de la CIF clasificados para paciente
geriatrico ya que no existe una clasificacion especifica para el paciente con

Parkinson por parte de la OMS.

De esta manera tomanos la informacién en los dominios de intervencién en
estructuras corporales afectadas, funciones corporales con deficiencias, actividades
limitadas y participacion restringida, asi como los ajustes que se requieren en

facilitadores y barreras presentes como factores ambientales de la persona.

Las estructuras corporales relacionadas con el paciente con enfermedad de

Parkinson fueron:

Estructura del cerebro, estructura de la medula espinal, estructura del sistema
cardiovascular, estructura del sistema respiratorio, estructura del sistema urinario,
estructuras musculoesqueléticas y relacionadas con el movimiento y estructuras de

la piel



ESTRUCTURAS CORPORALES

Grafico No. 14: Estructuras Corporales
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En esta calificacion encontramos en el rango de 4 a todos los profesionales de
medicina especializada, medicina general, enfermeria y terapia respiratoria,
mientras que areas como la psicologia, trabajo social y terapias consideran que no

participan en la intervencién de este dominio.



FUNCIONES CORPORALES

Grafico No. 15: Funciones Corporales

PERCEPCIONDE LA IMPORTANCIADE LA
INTERVENCION

LR AR R A

=m FUNCIONES MENTALES

= FUNCIONES SENSORIALES

= FUNCIONES DEL LENGUAIJE

= FUNCIONES CARDIORESPIRATORIAS

®m FUNCIONES DE INGESTION Y METABOLICAS

m FUNCIONES URINARIAS

m FUNCIONES OSTEOMUSCULARES Y RELACIONADAS CON EL MOVIMIENTO
= FUNCIONES DE LA PIEL

Las funciones corporales clasificadas como: Funciones mentales, funciones
sensoriales, funciones del lenguaje, funciones cardiorespiratorias, funciones de
ingestién y metabdlicas, funciones urinarias, funciones osteomusculares y
relacionadas con el movimiento y funciones de la piel fueron asumidas en prioridad
de intervencion por un mayor numero de profesionales encontrando calificaciones
de 4 en practicamente todas las areas, tanto de consulta externa como de terapias y

manejo psicosocial.

Cada area asumiendo su rol especifico en el manejo del paciente, por ejemplo,
encontramos calificaciones de 4 puntos en las funciones osteomusculares y
relacionadas con el movimiento para los profesionales de medicina especializada y

terapias fisicas.



Las funciones de sistemas cardiorrespiratorio, urinario, de la piel, ingestion y
metabdlicas, estan priorizadas por equipos meédicos y de enfermeria y las funciones
mentales por profesionales relacionados con la atencién en neuropsicologia,

psicologia, terapia ocupacional, dando calificaciones de 4 en estos items.
ACTIVIDADES Y PARTICIPACION

Grafico No. 16: Actividades y Participacion
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En Este dominio de actividades y participacion se revisaron desde la intervencion
de cada profesional como pueden aportar para que los pacientes logren adquirir
habilidades, manejar rutinas y situaciones de estrés, mejorar su comunicacion,
mejorar sus relaciones, mejorar o manejar su economia, participar en el hacer valer
sus derechos y tener su espiritualidad alineada. Se tomé en cuenta también los
profesionales que pueden mejorar la participacion en actividades de la vida diaria y

en las actividades relacionadas con las posturas y movimiento.

Estos dominios no son tomados en cuenta en la intervencién de los profesionales

meédicos, siendo su percepcidon de una intervencién nada importante. Las



profesiones relacionadas con psicologia, terapias y trabajo social son las que tiene

una percepcion extremadamente importante de su intervencion en esta area.
FACTORES AMBIENTALES
Gréfico No. 17: Factores Ambientales
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Los factores del ambiente tienen que ver con las siguientes categorias:
Productos, tecnologias y disefio de espacios arquitecténicos, relaciones

interpersonales, actitudes sociales y servicios y sistemas.

En este dominio los profesionales médicos y de enfermeria solo se relacionan
con aspectos relacionados con productos y tecnologia, por ejemplo, la terapia
farmacoldgica y las actitudes sociales y relaciones estan abordadas desde las

profesiones de psicologia y trabajo social.



Esto da cuenta de quienes son los profesionales que iniciarian el tratamiento en

estas areas.

INICIO DE LA INTERVENCION DE LOS PROFESIONALES DE ACUERDO A

LOS ESTADIOS DE HOEHN Y YAHR

Grafico No. 18: Inicio de la Intervencion de los Profesionales de Acuerdo a
los Estadios de Hoehn Y Yahr
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En este grafico observamos que las profesiones médicas, enfermeria y algunas
terapias inician su intervencién desde el primer estadio de la enfermedad, asi como
la profesion de trabajo social que por su aporte en los factores del contexto del
paciente podria cumplir una funcién integradora de todos los servicios requeridos

por el paciente desde el primer estadio.

Areas de intervencion méas complejas como neuropsicologia determina su
intervencién en el estadio 4 donde se espera que el paciente tenga un deterioro

cognitivo importante al igual que terapia respiratoria y terapia de lenguaje que



espera al estadio 4 donde se presentan problemas respiratorios y de deglucion para

intervenir.
Elaboracion de la Ruta de atencion
PASO 1: Planeacién para la elaboracion de la RIAS

a. Convocar al equipo

Se tomo la opinién de expertos de la IPS Surgir como parte de un equipo
multidisciplinario de 27 participantes distribuidos asi:

2 enfermeros, 2 auxiliares de enfermeria, 1 médico general, 2 psicologos, 1
terapeuta respiratorio, 3 terapeutas fisicos, 5 fonoaudiélogos, 2 trabajadores
sociales, 1 odontélogo, 1 médico internista, 4 terapeutas ocupacionales, 2

neurdlogos y 2 neuropsicologos.

b. Identificacion/Priorizacion del grupo de riesgo o evento

El grupo de riesgo para la elaboracion de la Ruta de atencion corresponde al grupo:

2. RIAS para poblacién con riesgo o alteraciones cardio— cerebro — vascular —

metabdlicas manifiestas

Para el desarrollo de la ruta la poblacién objeto son los pacientes con Enfermedad

de Parkinson que esta en la adultez y en la vejez, incluidos sus cuidadores y familiares.

Ya que se tom6 una muestra de 21 pacientes, de los cuales 57% eran hombres en el
rango de edad de mayores de 60 afos en el 76,9%, esto concuerda con la literatura
gue nos evidencia que la enfermedad se presenta principalmente entre los hombres. El

46% eran mujeres mayores de 60 afos en el 88,8% de ellas. En Colombia 4 de cada



1.000 personas que padece la enfermedad son mayores de 50 afios por lo que la Ruta
de atencidn integral se centra en la promocion y mantenimiento de la salud segun el

curso de la vida para la poblacién adulta mayor.
PASO 2: Mapeo de las acciones/ Intervenciones

Grafico 19. Mapeo de las acciones/ Intervenciones
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c. Descripcion de las acciones / intervenciones

1. Acciones en salud publica
QUIEN: Trabajador social de la institucion
COMO: Registro y caracterizacion sociodemogréafica y de todos los determinantes
sociales que estan presentes en la poblacion de los pacientes con enfermedad de
Parkinson de la IPS Surgir, ya que no cuentan con dicha caracterizacion.
Comunicacion de esta caracterizacion a las entidades a las que se le presta el servicio
para tomar bases del disefio de acciones conjuntas.

DONDE: Bases de datos de la IPS Surgir



2. Acciones en promocion y prevencion
QUIEN: Equipo terapéutico
COMO: Disefio de charlas y capacitaciones para poblaciones de adultos mayores del
distrito especial de Santiago de Cali, alertando sobre las caracteristicas de la
enfermedad y los primeros sintomas que se presentan de tal manera que los adultos
mayores consulten a tiempo ante cualquier sospecha.
Adicionalmente el personal encargado de las acciones en promocién y prevencion van
a dar informacion sobre aspectos a tener en cuenta por parte del cuidador o familiar del
paciente con enfermedad de Parkinson, de acuerdo con todas las recomendaciones
descritas en nuestro marco tedrico en el apartado correspondiente al modelo de
atencion. ( 22,24,25, 26)
DONDE: IPS Surgir. Espacios de capacitacion en las comunidades, espacios de

capacitacion en el hogar.

3. Valoracion integral
QUIEN: Medico general de la red de prestadores
COMO: Inicia con consulta de medicina general, ante examen clinico que determine
caracteristicas de riesgo de presentar la enfermedad hace interconsulta a Neurologia,
medicina interna de ser necesario, medicina familiar.
El médico familiar daré informacion sobre el curso de la enfermedad y los estadios
esperados, asi como los procedimientos a realizar.

DONDE: Red de prestadores

4. Detecciéon temprana



QUIEN: Remision a estudios diagndsticos
COMO: Aplicacion de examenes de laboratorios requeridos y cita de control con
neurologia para presentar los examenes realizados.

DONDE: Red de prestadores

5. Diagnostico
QUIEN: Control con neurologia y posteriores controles cada 6 meses
COMO: Cita de control con neurologia para confirmar el diagnoéstico. En esta
interconsulta remite a trabajo social y psicologia quienes trabajaran con el paciente y la
familia para prepararlos para tomar parte en decisiones futuras. Para hacer esto, la ruta
del paciente guia las expectativas de los pacientes para el futuro y, al hacerlo, brinda la
oportunidad de presentar posibles decisiones futuras y como pueden participar en esas
decisiones
DONDE: IPS Surgir

6. Tratamiento
QUIEN: Control con neurologia cada 6 meses
COMO: Cita de control con neurologia para manejo farmacologico y de intervenciones
con tecnologia
DONDE: Red de prestadores

7. Rehabilitacion
QUIEN: Diferentes disciplinas de terapias (terapia Fisica, Terapia ocupacional, terapia
de fonoaudiologia, terapia respiratoria)
COMO: Inician tratamientos de acuerdo con los estadios de la enfermedad por donde

esté pasando el paciente.



Fisioterapia desde estadio 1
Terapia Ocupacional desde estadio 2
Terapia de fonoaudiologia desde estadio 3
Terapia Respiratoria y neuropsicologia desde estadio 4
La intensidad terapéutica sera definida bajo los siguientes conceptos:
3 sesiones semanales en estadio 1, 2 sesiones semanales después de estadio 3, una
sesion semanal después de estadio 4.
DONDE: IPS Surgir

8. Paliacion

QUIEN: Psicologia, trabajo social y medicina paliativa junto a enfermeria
COMO: Acciones encaminadas a mantener el bienestar del paciente desde todas las
areas y priorizar la atencién domiciliaria, hospitalizacién en casa para que pueda estar
con su familia
DONDE: Red de prestadores
PASO 3: Revision de la practica actual
d. Identificacién de la buenay mala préactica asistencial actual.

Actualmente la IPS no cuenta con una ruta de atencién para los pacientes con
Parkinson bien definida y solo se limita a ejecutar las ordenes de terapias que le son
remitidas, sin evaluar la pertinencia de las intervenciones y si la asistencia de

profesionales de la salud se esta dando en el momento que el paciente lo requiere.

Ademas, no se tiene en cuenta a los cuidadores y manejar con ellos un plan
educativo que permita que ellos se preparen desde el estadio 1 para el recorrido que

llevaran con su paciente en el transcurso de la enfermedad y esto se revierta en una



menor sobrecarga para los cuidadores al conocer de antemano lo que van a ir pasando

con el paciente y recibir este acompafamiento para que no vivan en incertidumbre.

PASO 4: Revision de la evidencia cientifica

La IPS Surgir cuenta con guia de practica clinica para el paciente con Parkinson
adoptada a partir de:

European physiotherapy guideline for Parkinson disease. 2014 « Guidelines for
Speech-Language therapy in Parkinson’s Disease * Occupational therapy for people
with Parkinson’s

En el presente estudio llegamos hasta este paso, ya que es necesario realizar
estudios posteriores con una poblacion mayor y mas informacién para completar los 8
pasos necesarios para el disefio completo de la Ruta de atencion.

Nuestro equipo investigador ha dejado sentadas las bases para el disefio de esta

ruta en estudios posteriores que puedan extrapolarse a otras instituciones.



11.DISCUSION

La enfermedad de Parkinson se caracteriza por ser una enfermedad progresiva,
gue incapacita a la persona, unos de los sintomas de esta enfermedad o los mas
significativos son cuando se producen pérdida progresiva de habilidades motoras,
cognitivas y de comunicacion, hay que tener en cuenta que pueden variar de un
paciente a otro. Esta sintomatologia se puede ver representada en las actividades
cotidianas, afectando la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores.

En el presente trabajo utilizamos los cuestionarios PDQ-39 — CIF - Test de Zatrit,
para conocer algunos paradmetros de calidad de vida del paciente y cuidadores y
para la comprension del funcionamiento, la discapacidad y la salud que le dan
profesionales al proceso de la enfermedad.

En la informacién recolectada de los cuestionarios encontramos que:

Con respecto a la caracterizacién de la poblacion con enfermedad de Parkinson de
un Total de 21 pacientes, el 57,1% pertenece al género masculino, mientras que el
42,9% pertenece al género femenino, y del género masculino el 88,89% son
mayores de 60 afios, y del género femenino el 76,9% son mayores de 60 afios; con
respecto a la percepcion de la calidad de vida, los pacientes refieren que se ve
afecta en gran medida la movilidad y las actividades de la vida diaria, nuestros
datos muestran que existe una correlacién estrecha entre la edad biologica de los
pacientes y la sintomatologia que presentan.

En lo referente a la medicién de la carga del cuidador pudimos concluir que del
total de 20 cuidadores el 80% son de género femenino y el 40% de género

masculino, y su edad oscila en su mayoria entre 27 — 59 afios y de esta gran parte



son conyuges o hijas; la sobrecarga intensa y el estrés emocional, es lo que mas
afecta a la hora de cuidar a un paciente con la enfermedad de Parkinson es lo que
manifiestan los cuidadores en cada una de sus respuestas; esta observacion es
concordante con lo publicado en el articulo de investigacion Evaluacion de la
sobrecarga en los cuidadores de los pacientes con enfermedad de Parkinson
ambulatorios y sus factores de riesgo; (26) ya que el impacto de los diferentes
aspectos de la enfermedad sobre los cuidadores es un tema poco abordado es
importante traerlo a colacion, para con base en ello poder visibilizar esta
problemética y lograr asi una atencion integral en salud tanto para el paciente como
para el cuidador.

Otro aspecto de interés es el criterio de profesionales que atienden pacientes
con enfermedad de Parkinson, de 10 profesionales entrevistados el 60% (medicina
general, medicina especializada, enfermeria, psicologia, terapia fisica y trabajo
social) refieren que la atencion para estos pacientes debe iniciar en el estadio | de la
enfermedad afectacion unilateral (Pacientes de diagnéstico reciente), mientras que
el 30% (neuropsicologia, terapia respiratoria y terapia de lenguaje) menciona que la
atencién debe iniciar en el estadio IV Aumento del grado de dependencia (Pacientes
moderadamente afectados). Es importante destacar en el informe técnico de la

OMS titulado Parkinson disease: a public health approach («La enfermedad de

Parkinson: un enfoque de salud publica», en inglés) esta a disposicion de las
instancias normativas, los gestores y planificadores de programas de salud, los
proveedores de atencion de salud, los investigadores, las personas con la

enfermedad de Parkinson y los que se ocupan de ellas, y otras partes interesadas.


https://www.who.int/publications/i/item/9789240050983

En dicho informe se describen las esferas de accion importantes en relacién con la
enfermedad de Parkinson en las que habré que intervenir, entre ellas las politicas
de salud mundiales centradas en la prevencion y la reduccion de riesgos, la
educacién y la sensibilizacion, y el acceso a tratamientos y atencién de salud en los

distintos niveles de los sistemas de salud. (32)



12. CONCLUSIONES

Las siguientes conclusiones contestan a la pregunta planteada al inicio del
proyecto, con las caracteristicas que debe tener el disefio para una ruta de atencion

integral en el programa de Enfermedad de Parkinson en la IPS SURGIR:

En los cuidadores de pacientes con Enfermedad de Parkinson el punto con mayor
relevancia fue la sobrecarga intensa y el estrés emocional, el cual es derivado
principalmente de la percepcion de cansancio por la responsabilidad del cuidado. Lo
anterior coincide con el articulo Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de

Parkinson de Susana Donate Martinez-Laura Carrasco Marin.2007.(25)

Tener en cuenta la sobrecarga del cuidador es un factor importante para el disefio
de la ruta integral de atencién del paciente, ya que el vinculo entre el paciente y el

cuidador es fundamental para mejorar la calidad de vida de ambos.

Para el paciente con Enfermedad de Parkinson las alteraciones en su movilidad y
las dificultades para realizar actividades en la vida diaria son los factores que percibe
mas relevantes del deterioro en su calidad de vida, por lo cual una ruta de atencion

debe tener un enfoque hacia estos componentes.

Para los profesionales de la salud que manejan pacientes con Enfermedad de
Parkinson, la ruta de atencion integral debe iniciar con el manejo médico y de

promocién y prevencién desde enfermeria, en el estadio | de Hoehn & Yabhr.



En el estadio | de la enfermedad es muy importante dar inicio al manejo psicosocial

desde Psicologia y Trabajo Social para el paciente y su grupo familiar.



13.RECOMENDACIONES

Se recomienda que SURGIR IPS realice un plan de entrenamiento para paciente,
cuidador y su familia con respecto a la Enfermedad de Parkinson, diferente al estipulado
segun la normatividad vigente como un valor agregado en el servicio dentro de la
institucion.

Es importante mejorar el seguimiento a los pacientes y cuidadores con estas

patologias, en cuanto a sus tratamientos fisicos y psicolégicos por parte de la institucion.

Se recomienda que este tipo de estudios trascienda por fuera de la IPS, aplicando
esta valoracion a una poblacion mayor que permita extrapolar los resultados a otras

instituciones a nivel nacional.

La CIF es una herramienta que hace parte de la familia de las clasificaciones de la
OMS que puede ser utilizada para el direccionamiento de los planes de intervencion y
rutas de atencion, sin embargo, esté siendo subutilizada por los profesionales de la salud,
guienes no la manejan, pero en el presente estudio se evidencia que es una
aproximacion clara para visualizar el trabajo del equipo interdisciplinario por lo tanto se

sugiere incluirla en el disefio de las rutas de atencion.
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