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RESUMEN

El presente Trabajo de Fin de Grado muestra como se ha llevado a cabo una
intervencion enfermera breve con familiares y enfermos de Parkinson a través de la
video-consulta. Se ha realizado mediante un estudio observacional, descriptivo,
transversal y analitico, que ha sido acompafiado de un pilotaje/experiencia de
intervencion.

Previamente, tuvo lugar una recogida de datos sociodemograficos, asi como
informacién sobre aspectos clinicos relacionados con la enfermedad, su cuidado, la
calidad de vida paciente-cuidador y sus necesidades asociadas, para definir ambos
perfiles y sus caracteristicas. Tras la recogida de estos datos basicos, se desarroll6 la
intervencion breve, disefiada con anterioridad en funcion de las necesidades detectadas
en pacientes y cuidadores. Finalmente, se valoré el grado de satisfaccion con la

intervencion y el medio utilizado, la video-consulta.

Palabras clave: enfermedad de Parkinson, cuidadores, tele-enfermeria, video-consulta.

ABSTRACT

This End-of-Degree Project shows how a brief nursing intervention has been carried out
with family members and Parkinson's patients through video-consultation. It has been
carried out through an observational, descriptive, cross-sectional and analytical study,
which has been accompanied by a pilot / intervention experience.

Previously, sociodemographic data was collected, as well as information on clinical
aspects related to the disease, it's care, the patients quality of life linked to the carers
and their associated needs, to define both profiles and their characteristics. After
collecting these basic data, the brief intervention was developed, previously designed
according to the needs detected in patients and carers. Finally, the degree of satisfaction
with the intervention and the means used, which was by video-consultation, were

assessed.

Key words: Parkinson's disease, carers, tele-nursing, video-consultation.
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1. INTRODUCCION

La enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno neurodegenerativo que afecta
al sistema nervioso de manera crénica y progresiva. Es la segunda enfermedad mas
prevalente en la actualidad después del Alzhéimer y pertenece a los llamados

Trastornos del Movimiento?.

Fue descrita por primera vez en 1817 por el médico inglés James Parkinson,
quién la denominé ‘paralisis agitante’, siendo en 1960 cuando se identificaron los
cambios bioguimicos asociados a la enfermedad. La etiologia es desconocida y, en
términos generales, la causa subyacente seria la combinacién de factores genéticos,
ambientales y derivados del propio envejecimiento?. Su base anatomopatoldgica se
caracteriza por la pérdida progresiva de neuronas dopaminérgicas de la sustancia negra
pars compacta (SNpc) del mesencéfalo, asi como la presencia de inclusiones

intracelulares llamadas cuerpos de Lewy?®.

Constituye un problema sociosanitario de primer orden, por su creciente
prevalencia en relacion con el envejecimiento de la poblacién y la complejidad de su
manejo*. Segln la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) la EP afecta a 1 de cada
100 personas mayores de 60 afios. Actualmente, hay unos 7 millones de personas con
esta enfermedad en el mundo y la OMS prevé que para el 2030 llegaran a ser mas de
12 millones®. En Espafia, segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), al
menos un 28% de los pacientes con Parkinson estan sin diagnosticar. Existen
aproximadamente 160.000 personas afectadas y cada afio se diagnostican unos 10.000

nuevos casos, un 15% de ellos se dan en menores de 50 afos.

El diagnostico de la EP es fundamentalmente clinico, reviste complejidad sobre
todo en las fases iniciales, en las que los sintomas pueden confundirse con otros
trastornos?. Se realiza en base a la historia clinica y la exploraciéon neurolégica, debido
a que no existe en la actualidad un marcador bioquimico, realizdndose pruebas

complementarias para descartar otros posibles trastornos:.

Sus sintomas principales son lentitud, dificultad de movimiento, rigidez, temblor
y alteraciones de la postura y marcha, relacionados en gran parte con la pérdida
neuronal progresiva en la sustancia negra del mesencéfalo. Sin embargo, el proceso
degenerativo afecta también a otras estructuras neurales, dando lugar de forma variable
a otras manifestaciones clinicas entre las que se incluyen trastornos del olfato, del

suefio, animicos, cognitivos, digestivos o genito-urinarios, entre otros®.



Con el avance de la enfermedad, la EP ejerce un fuerte impacto en la vida de los
afectados y de sus familiares, provocando un deterioro en su calidad de vida. La persona
que sufre la enfermedad comienza a experimentar dificultades para llevar una vida de
forma auténoma, incluso para realizar actividades basicas de la vida diaria. El cuidador
o la cuidadora principal, tendra que adaptarse a esta nueva situacion y responder a las
necesidades que la persona enferma presenta en cada etapa. Las relaciones en el
ambito familiar se modifican; dificultades de convivencia, estrés y agotamiento son
problemas descritos con frecuencia por los cuidadores®. Con el avance de la
enfermedad, aparecen las limitaciones, los problemas y la necesidad de apoyo,

haciéndose mas evidentes los cambios en los roles familiares’.

Los enfermos de Parkinson requieren cuidados personales a diario, sélo en
algunos casos y en las fases mas leves de la enfermedad es factible no recibir cuidados
de otras personas, siendo 14 horas la media de horas de ayuda diaria. No obstante,
conforme progresa la enfermedad, el tiempo de cuidados es mayor, alcanzando las 17-
18 horas diarias respectivamente en las fases avanzada y muy avanzada de la

enfermedad”.

Respecto al perfil de la persona cuidadora, por lo general, en nuestro pais es
una mujer (en mas de un 80% de los casos), hija de la persona afectada, casada, con

dos hijos, ama de casa y que no recibe ayuda de otros familiares?.

En la actualidad, no existe un tratamiento curativo, pero si “cuidativo”, el
tratamiento de la EP se centra en mejorar los sintomas y en prolongar la autonomia de
la persona el mayor tiempo posible. Puede ser de tres tipos: farmacolégico, quirtrgico y
rehabilitador, pudiendo combinarse?. El tratamiento de una persona que padece EP se
debe realizar mediante un abordaje multidisciplinar que combine medidas
farmacoldgicas y terapias complementarias, y debera ser lo mas individualizado posible,
adecuandolo continuamente a las caracteristicas especificas de la persona,

principalmente la edad y el grado de discapacidad segun la evolucién de la patologia®.

Con relacion al seguimiento de los pacientes con EP, se aconseja llevarlo a cabo en

funcién de la severidad clinica del paciente, recomendandose los siguientes tiempos*:

e En personas con sintomas iniciales de EP y aun sin tratamiento, el seguimiento
se hara para verificar el diagndéstico y la necesidad de tratamiento: cada 3-6

meses.



e Una vez iniciado el tratamiento puede ser necesario un seguimiento mas
frecuente para evaluar la respuesta a la medicacion, revisar las dosis de los
farmacos e incluso confirmar el diagndstico: cada 2-3 meses.

¢ Cuando se constata una estabilidad de la sintomatologia (en EP inicial, media o
avanzada) las revisiones pueden ser mas espaciadas: cada 6 meses.

e En la EP media o avanzada son comunes las complicaciones motoras o

mentales que requieren ajustes de medicacion mas frecuentes: cada 2-3 meses.

Sin embargo, el acceso a especialistas en EP puede ser limitado para algunas
personas bien sea debido a un niumero reducido de neur6logos o en ocasiones por las
dificultades de accesibilidad dada la disminucién de la movilidad con la progresién de la
enfermedad. Entre los principales problemas y necesidades que los afectados destacan,
son: el hecho de que el especialista no siempre sea el mismo, generandoles
sentimientos de incomodidad al encontrarse con otra persona gue no conoce su
historial, el tiempo y la atencion que les dedica el neur6logo en cada consulta es
insuficiente y finalmente, califican su relaciéon con el neurélogo como lejana, con un
seguimiento poco personalizado. La principal causa de este problema es atribuida a la
falta de tiempo, en ocasiones con apenas 10 minutos para cada consulta. Este problema

ha sido identificado igualmente por los profesionales®.

Para un auténtico abordaje multidisciplinar se considera necesario incluir, entre otros
profesionales, a personal de enfermeria especializado en la EP, cuyas funciones

principales son*:

e Comunicacion personalizada con el paciente.

e Asesoramiento y educacion a los pacientes y cuidadores.

e Seguimiento de los sintomas.

e Seguimiento de la respuesta al tratamiento y de la aparicion de posibles efectos
secundarios.

e Coordinacion y facilitacion de los recursos socio-sanitarios existentes en funciéon
de las necesidades de cada paciente y su familia.

e Enlace de coordinacion entre diferentes estamentos asistenciales.

e Referencia para otros profesionales sanitarios.

e En determinados casos, puede considerarse la posibilidad de atencién

domiciliaria.

Durante las primeras etapas de la enfermedad, las intervenciones de enfermeria no

farmacologicas son esenciales. Ofrecer educacion, soporte emocional, consejos sobre



ejercicio fisico y nutricion, son los pilares principales en esta primera fase, incluyendo la
coordinacion y el constante feedback entre el personal sanitario y el paciente. La
intervencion de enfermeria, para el tratamiento farmacolégico, consiste en educar,
fomentar el autocuidado y el buen uso de los farmacos para conseguir una adherencia

terapéutica adecuada'®.

Las enfermeras especializadas en EP han estado disponibles durante méas de 40
afos en varios paises, incluidos Inglaterra, Estados Unidos y los paises escandinavos,
siendo reconocidas y valoradas como parte del equipo de EP multiprofesional*l. En
nuestro pais no esta definida esta figura, pero si existen enfermeras cualificadas que

atienden a pacientes y familias en diversas Unidades de Trastornos del Movimiento.

Para la mayoria de los pacientes, la enfermera especialista en EP es el principal
enlace con la atencibn médica, puesto que muchas de ellas disponen de una linea
telefénica abierta que proporciona a los pacientes y a sus familiares un facil acceso a
los servicios de enfermeria especializada en EP > Esta accesibilidad es valorada de
forma muy positiva tanto por los pacientes como por sus cuidadores, quienes pueden

solicitar consejo y resolver dudas, obteniendo mayor seguridad en la labor de cuidar.

Un informe del Colegio Real de Enfermeria del Reino Unido, presenta varios
beneficios de costos generados por el trabajo de enfermeras especialistas en enfermeria
neuroldgica. Su labor permite reducir tiempos de espera, evitar ingresos hospitalarios
innecesarios o reducir los tiempos post-cirugia. No s6lo ayudan a agilizar la atencién al
paciente, sino que también desempefian un papel vital en la educacién de los pacientes
y las familias®®. Incluso programas de tele-consulta basados en un modelo de atencién
integral con la enfermera experta como primer contacto estan siendo desarrollados con

éxito.

Para guiar las intervenciones enfermeras y proporcionar una mayor uniformidad en
la prestacion de cuidados de enfermeria en la EP, se publica en 2015 una guia

holandesa con recomendaciones para la practica clinica?®.

Esta guia detalla las funciones principales de la enfermera especialista en Parkinson
y ofrece una serie de directrices que sirven de guia para llevar a cabo intervenciones
adaptadas a las necesidades de los pacientes y sus cuidadores, exponiendo lo

siguiente!®:

e Evaluacion de las necesidades de cuidado individual de las personas con

enfermedad de Parkinson y sus cuidadores.


http://www.rcn.org.uk/__data/assets/pdf_file/0008/302489/003581.pdf

o Desarrollo de un plan de tratamiento centrado en el paciente que apoye al

paciente y al cuidador en el autocuidado.

e Intervenciones especificas de enfermeria: la intervencion varia segun las etapas
de la enfermedad y se adapta a los problemas y necesidades especificos de
cada paciente y sus cuidadores. La guia de cuidados “Atencion de enfermeria
en la enfermedad de Parkinson” describe intervenciones de enfermeria
generales y especificas. Las intervenciones generales consisten en proporcionar
informacién y educacién, manejo de la enfermedad y monitoreo (por ejemplo, de
la carga del cuidador). Se describen intervenciones de enfermeria especificas
para las siguientes areas: funcion mental, fatiga, suefio, funciones urogenitales,
sexualidad, adherencia a la medicacién, hipotension ortostética, carga del

cuidador, afrontamiento, movilidad, autocuidado y problemas dietéticos.

La guia holandesa recomienda que todas las personas con EP podrian beneficiarse
de la atencién de la enfermera especialista en Parkinson, incluidas las que se
encuentran en una etapa temprana de la enfermedad, donde la entrega de informacion,
la educacién sobre el cumplimiento de la medicacion y el apoyo en el autocuidado son

cruciales®®.

De acuerdo con las recomendaciones del Ministerio de Sanidad, Recursos sociales
e Igualdad (2012), acerca de las Estrategias para el abordaje de la cronicidad en el
Sistema Nacional de Salud, es necesario proporcionar a los pacientes con procesos
cronicos y sus familiares una atencion integral que aborde, junto a los aspectos fisicos,

las necesidades psicolégicas, sociales, y familiares que derivan de esta situacion?’.

Sin embargo, la atencién sociosanitaria esta principalmente enfocada en el control
de la sintomatologia, siendo un abordaje limitado y poco integrador que no responde a
las dificultades y cambios psicosociales que presentan pacientes con EP y sus
cuidadores a lo largo del transcurso de esta patologia, afectando asi a su bienestar

emocional y calidad de vida®®.

En este sentido, es el ambito de Atencién Primaria un marco ideal para llevar a cabo
intervenciones disefiadas con la finalidad de ayudar a los pacientes y familiares a
convivir lo mejor posible con las limitaciones y cambios producidos por la enfermedad?®.
Cada persona vive de manera diferente su enfermedad, asi mientras algunos logran una
adaptacion positiva otros permanecen anclados en sentimientos de frustracion, pérdida

de control y autoestima. El llegar a un resultado u otro, no depende Unicamente de un



buen control de sintomas, sino que intervienen otros elementos como son la aceptacion

de la enfermedad y sus consecuencias, la adaptacion a la misma y el automanejo*8.

Martijn van der Eijk y col.?° exploran las necesidades insatisfechas de los pacientes
y sus cuidadores, Los resultados muestran que ambos deseaban mas apoyo emocional
por parte de los profesionales de la salud, querian mayor participacion en la toma de
decisiones clinicas, pero carecian de informacion suficiente. Por ultimo, sefalaron la

falta de colaboracion multidisciplinaria en el sistema de salud.

Los cuidados centrados en el paciente son un elemento clave para mejorar la calidad
de atencion. A través de ellos se consigue aumentar la adherencia al tratamiento entre
los pacientes con enfermedades crénicas y la satisfaccion laboral de los profesionales
sanitarios, ademas, centrarse en el paciente se asocia con un mayor bienestar del

paciente y mejores resultados de salud fisica?'.

El programa de promocion de la salud (PROPATH) fue disefiado para mejorar la
confianza en la salud, brindar informacién y apoyo, mejorar la funcion fisica a través del
ejercicio, optimizar el tratamiento médico y su cumplimiento. Este mejoré la autoeficacia
de los pacientes y redujo los efectos secundarios de la medicacion??. El Programa de
Educacion del Paciente Parkinson (PEPP) tiene como objetivo mejorar la calidad de vida
relacionada con la salud de los pacientes con EP y sus cuidadores. Se encontré un
efecto significativo para los cuidadores, reduccién de los problemas psicosociales y

menor necesidad de ayuda?:.

Capacitar al paciente para que sea un sujeto activo en el cuidado de su enfermedad
cronica debe ser uno de los retos para los profesionales en Atencion Primaria. El uso de
programas de autogestion puede ser Util para este propdsito, alentando a los pacientes
con EP a que tomen decisiones ellos mismos y actlen basandose en la informacion

adecuada®®.

Por tanto, para afrontar este desafio y ofrecer un cuidado individualizado e integral
a pacientes y familiares que conviven con una enfermedad crénica, surge la necesidad
de desarrollar un programa educativo, con la finalidad de guiar y acompafar en la
adquisicion de habilidades de afrontamiento que permitan una mejor adaptacion a la EP.
Sin embargo, dada la situacién actual provocada por la pandemia del COVID-19, se
plantea el uso de herramientas digitales como medio para mantener la comunicacién
con pacientes y familiares y llevar a cabo el desarrollo de este programa, a través de

telecuidados.



Se ha demostrado que el uso de la telemedicina, permite realizar consultas a
especialistas en trastornos del movimiento desde lugares con menor accesibilidad fisica
a estos profesionales, siendo beneficiosa para mejorar los sintomas y la calidad de vida
de los pacientes con EP?. Miembros del Grupo de Trabajo sobre Telemedicina de la
Sociedad Internacional de Parkinson y Trastornos del Movimiento (MDS) detallan ciertos
programas de telemedicina para la enfermedad de Parkinson en diversas etapas de
madurez que estan funcionando a nivel mundial y se centran tanto en actividades de
atencion como educativas®. En los Paises Bajos, la infraestructura de
ParkinsonNet, una red nacional de profesionales de la salud especializados en equipos
regionales multidisciplinarios, utiliza diferentes soluciones de e-salud para mejorar la
comunicacion y la calidad de la atencion, a través de programas de automonitorizacion
para el ejercicio, los programas interactivos de adherencia a la medicacion y los portales
de autocuidado?®.

Asi, desde este enfoque, se apuesta por el desarrollo de la tele-Enfermeria, como
herramienta novedosa en su aplicacion, no en su aparicion. Mediante el uso de
videoconferencias, un sistema de facil y rapido acceso, la enfermera puede proporcionar
un cuidado integral a pacientes y familiares que conviven con una enfermedad crénica

como el Parkinson, ofreciendo educacion y apoyo emocional.

El término “tele-Enfermeria” fue descrito por primera vez por Schlachta L, Sparks S.,
en el afio 1999, definiéndose como la utilizacién de las tecnologias a distancia para
proporcionar cuidados enfermeros y dirigir la practica asistencial?’. Diferentes estudios
avalan los beneficios de las intervenciones mediante tele-Enfermeria. Segun el tipo de
intervencion realizada se diferencian; intervenciones de tele-enfermeria con uso de
apoyo telefonico, intervenciones electrénicas por control remoto, intervenciones
combinadas mediante soporte telefénico, paginas webs y correo electrénico, o

videoconferencia y soporte telefénico?®.

En la actualidad se estan llevando a cabo numerosas investigaciones con el fin de
indagar y conocer mas en profundidad diferentes aspectos de la tele-Enfermeria en el
ambito de la cronicidad. Algunos estudios identifican la tele-Enfermeria como
herramienta clave para proporcionar una atencién sociosanitaria holistica y de calidad
en pacientes cronicos?*3°. Un estudio con pacientes diabéticos mostré que la
telemedicina, ejercida por las enfermeras, puede mejorar el control de glucosa en los
pacientes con diabetes, siendo una intervencion eficaz para el autocontrol de la diabetes
en las zonas rurales®!. De igual manera, se encontraron beneficios del uso de la tele-

Enfermeria para el control de la presion arterial y en el colesterol LDL, mostrando una



disminucion de sus niveles en los participantes asignados a la telemedicina en

comparacion con los asignados a atencién habitual.31-32

Hay evidencia de que la utilizacion de la tele-Enfermeria, en sus diversas
variedades, junto a la atencién habitual, puede mejorar el acceso a la atencion sanitaria,
el conocimiento de la enfermedad, la adherencia al tratamiento, la solicitud de ayuda
durante la enfermedad y la adaptacion a vivir con ella; puede mejorar el autocuidado, el
grado de satisfaccion, la calidad de vida y disminuye las exacerbaciones, las visitas a
urgencias, los reingresos, los dias de hospitalizacion y los costes sanitarios®. Dichos
motivos justifican un uso de las TICs para complementar y mejorar el actual modelo
sanitario, donde los profesionales de enfermeria adquieren gran protagonismo,
ofreciendo un tipo de cuidado integral mas accesible e inmediato, haciendo posible la
interaccion cara a cara en tiempo real, sin barreras para poblaciones lejanas o en

situaciones de aislamiento geogréfico.

Resulta conveniente conocer las posibles barreras existentes para la implantacion
de la tele-Enfermeria. El perfil del paciente y la reticencia de los profesionales de
enfermeria, son las dos principales barreras identificadas en la literatura. Varias
investigaciones sefialan que la edad del paciente y el nivel educativo son dos
caracteristicas que influyen directamente en el uso de la tele-enfermeria®3. Los adultos
jovenes presentaron una mayor predisposicién y uso de la tele-enfermeria®**y, ante el
mismo proceso crénico, presentaron mejor adherencia al tratamiento que los pacientes
en edad avanzada®®" Los pacientes crénicos con un nivel socioeconémico y/o
educativo bajo presentaron mayor dificultad para el uso y comprensién del uso de
dispositivos y aplicaciones electronicas que aquellos con un nivel educativo medio-

alto®e.

Actualmente, existen escasas intervenciones que tengan como objetivo mejorar las
habilidades de afrontamiento y la adaptacion psicosocial a la EP, ademas dichas
intervenciones no tienen en cuenta las necesidades conjuntas de los pacientes con EP

y sus cuidadores familiares?®,

Sin embargo, no se puede obviar la vulnerabilidad a la que se ven sometidas las
personas cuidadoras, en su gran mayoria mujeres (83,3%) con una edad media de 52
afnos, esposas, hijas, hermanas o nuera del familiar afectado con EP, principalmente
con nivel de estudios primarios®. Su realidad social y familiar les dificulta la asistencia
de manera presencial a posibles espacios de soporte establecidos para las cuidadoras,
afadiendo a esta situacion el actual contexto de pandemia, afrontando en soledad y sin

recursos el cuidado de su familiar.



El apoyo profesional a estas cuidadoras mediante telecuidados resulta
imprescindible, teniendo en cuenta ademas las limitaciones que dicho perfil puede tener;
aspectos de infraestructura y recursos materiales, asi como las limitaciones

relacionadas con la falta de competencia y/o acceso, la denominada brecha digital®.

Por todas las razones expuestas se disefia este trabajo, con el propdésito de valorar
el impacto de la tele-Enfermeria, ofreciendo cuidados enfermeros a través de

videoconsultas en el ambito familiar de personas afectadas por la EP.



2. OBJETIVOS
Objetivo General.

e Disefiar y pilotar un programa de intervencion enfermera breve dirigido a

familiares y pacientes con EP mediante la tele-Enfermeria.
Objetivos Especificos.

o Describir la calidad de vida de un grupo de personas afectadas por la
enfermedad de Parkinson, miembros de la Asociacion de Familiares y Enfermos
de Parkinson de Tenerife (Parkitfe).

e Describir calidad de vida de los cuidadores/as de personas afectadas por la
Enfermedad de Parkinson.

e Describir las caracteristicas mas prevalentes en la poblacién a estudio.

e Proporcionar herramientas sobre los principales cuidados del paciente con EP a
los familiares, con el objetivo de mejorar la calidad de vida del paciente y su
entorno.

o Describir las experiencias reflejadas por las personas tanto pacientes como
cuidadores intervenidos.

o Valorar el grado de aceptacion de la tele-Enfermeria como herramienta de

intervencion util en la EP.
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3. METODOLOGIA:

- Disefio: Estudio observacional, descriptivo, transversal y analitico. Se
acompafia de un pilotaje/experiencia de intervencién que, de completarse la
recogida de una muestra suficiente, permitiria ejecutar un estudio
cuasiexperimental, sin grupo control ni aleatorizacion, para la medida de la
efectividad de una intervencién enfermera breve, con familiares y enfermos de

Parkinson, a través de la realizacion de encuestas pre y post-intervencion.

Antes de iniciar la intervencién se llevara a cabo una recogida de datos
sociodemogréficos, asi como informacién sobre aspectos clinicos relacionados
con la enfermedad, su cuidado, la calidad de vida paciente-cuidador y sus
necesidades asociadas. Tras la recogida de estos datos basicos, tendra lugar la
intervencion breve previamente disefiada al objeto de realizar un seguimiento y
apoyo a los cuidados de pacientes y familiares con este perfil clinico. La
intervencion se implementa por medio de una videollamada que durara entre 30-
50 minutos. El contenido de la misma estara en funcion de las necesidades
detectadas de ambos, bajo un contexto comunicativo fundamentado en la
relacién de ayuda, escucha activa y apoyo a la familia para mantener o mejorar

la calidad de vida de todos sus miembros.

Realizada esta intervencion familiar, se administrara otro cuaderno de recogida
de datos para valorar la satisfacciébn con la intervencion breve. También se
enviara por correo electrénico una Guia de elaboracion propia con

recomendaciones para el cuidado. (Ver Anexo 1).
- Sujetos de estudio:

o Poblacién: la poblacién de referencia seran cuidadores principales y

enfermos de Parkinson de la Provincia de Santa Cruz de Tenerife.

e Criterios de inclusién: personas con diagnostico clinico de

enfermedad de Parkinson sin deterioro cognitivo o con
deterioro cognitivo leve y sus cuidadores principales que
acepten participar en el estudio, previa informacién
respecto al mismo y a través de consentimiento verbal y
gue reciban la intervencion de telecuidados disefada.

Tener acceso a través de dispositivo electronico
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(ordenador personal, teléfono movil o Tablet, con camara
y micréfono integrado).

Criterios de exclusion: la existencia de otra enfermedad

neurolégica asociada (como Ictus, enfermedad de
Alzheimer, Parkinsonismo atipicos). Para el analisis del
impacto se excluyen aquellas familias que no
cumplimenten todos los cuadernos de recogida de datos.
Muestra: para conseguir una muestra que permita el
pilotaje de este tipo de intervencion a distancia con
videollamada, se contacta con la Asociacion Provincial de
Familiares y Enfermos de Parkinson de Tenerife (Parkitfe).
Con el objetivo de reclutar participantes de un nimero
minimo de familias que permita la exploracién de este
método, se incluird a todos aquellos sujetos que cumplan
con todos los criterios de inclusién y ninguno de los de
exclusion. Para el periodo de reclutamiento se programara

una temporalidad de 20 dias.

e Fase de construcciéon y disefio de los cuadernos de recogida de datos pre

y post.

o Cuadernos de recogida de datos pre- intervencion:

= Para el paciente (ver Anexo 2): El cuaderno de recogida de datos

se confecciona incluyendo:

Variables sociodemograficas basicas: edad, sexo, estado
civil, namero de hijos, estudios, situacién socioeconémica,
namero de convivientes, afio diagnoéstico de la
enfermedad.

Variables clinicas relacionadas con EP: grado de
afectacion de la enfermedad, tratamiento farmacol6gico
para el Parkinson y grado de respuesta al mismo, toma de
hipnéticos, ansioliticos, antidepresivos.

Variables relacionadas con la calidad de vida: cuestionario
sobre calidad de vida en Enfermedad de Parkinson (PDQ-
39)4°,
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= Para el cuidador/a (ver Anexo 3):

» Variables sociodemograficas basicas: edad, sexo,
estado civil, estudios, parentesco con la persona
cuidada, situacién socioecondémica, convivencia o0 no
con la persona cuidada, situacion laboral, barreras
arquitecténicas en el domicilio.

» Variables relacionadas con el cuidado y cansancio
relacionado: cuanto tiempo ha sido cuidador, cuanto
tiempo le dedica a la tarea de cuidar, comparte los
cuidados con otras personas. Variables extraidas del
Cuestionario para el Diagnoéstico enfermero psico-
social (CdePS)*.,

» Variables relacionadas con la calidad de vida del
cuidador: adaptaciéon de la escala de calidad de vida
WHOQOL-BRIEF*2,

o Cuestionarios post-intervencion:

» Para paciente y cuidador/a (Ver Anexo 4): se confecciona el

cuestionario seleccionando los siguientes NOC:

v

v

NOC [3002] satisfaccion del paciente/usuario:
comunicacién. Indicador: [300005] Informacion de la
enfermera responsable de los cuidados.

NOC [3001] satisfaccibn del paciente/usuario:
cuidados. Indicadores: [300101] EI personal ha
demostrado cortesia, [300103] El personal ha demostrado
amabilidad, [300104] El personal ha demostrado respeto,
[300107] Muestra de preocupacién por las necesidades
individuales.

NOC [3014] Satisfaccion del paciente/usuario.
Indicador: [301416] Ayuda para afrontar problemas
emocionales.

Ademas, se valora el formato de comunicacion utilizado
(videoconferencia) y la existencia o no de dificultades para

el acceso.
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Fase de construccién y disefio de la intervencion.

Para llevar a cabo el disefio, se trabajara siempre individualizando las necesidades

detectadas en la fase inicial de recogida de datos pre-intervencion. En funcion de dichas

necesidades, se adaptardn estas intervenciones estandarizadas a cada contexto

personal y familiar, atendiendo a Clasificacion NIC y seleccionando las intervenciones

estandarizadas que serian oportunas para este perfil de pacientes y cuidadores/as.

A continuacién, se presentan las NIC seleccionadas para la intervencion, presentdndose

sus actividades en el Anexo 5.

NN NN NN

NIC [6520] Analisis de la situacién sanitaria.
NIC [5510] Educacion para la salud.

NIC [5602] Enseflanza: proceso de enfermedad.
NIC [5340] Presencia.

NIC [4920] Escucha activa.

NIC [7040] Apoyo al cuidador principal.

NIC [5270] Apoyo emocional.

- Variables.

Variables del paciente:

Edad: se recoge en afios y es una variable de tipo cuantitativo, numérica.

Sexo: se recoge con alternativa de respuesta hombre o mujer, se codifica como
1y 2y es una variable categorica.

Estado civil: incluye 4 categorias de respuesta: soltero/a, casado/a o conviviente,
viudo/a, separado/a o divorciado/a, siendo una variable cualitativa nominal.
Numero de hijos y nimero de convivientes de la unidad familiar: son variables
de tipo cuantitativo numérico.

Nivel de estudios:variable de tipo cualitativo que recoge en 5 categorias de
respuesta: leer y escribir, graduado escolar, estudios secundarios/ bachillerato,
formacion profesional y universitario.

Situacién socioecondmica: se recoge en 4 alternativas de respuesta: menos de
600 € al mes, proximo a 1000 € al mes, proximo a 1500 € al mes, méas de 1800
€ al mes, siendo una variable categorica.

Ao de diagnostico de la enfermedad: se recoge en afios y es una variable de

tipo cuantitativo numérica.
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e Grado de afectacion de la enfermedad: variable categorica que se recoge con 5
alternativas de respuesta: los sintomas me afectan a un solo lado del cuerpo, los
sintomas me afectan a ambos lados del cuerpo, conservando el equilibrio, los
sintomas me afectan a ambos lados del cuerpo, con problemas en el equilibrio,
necesito andadora o ayuda para caminar, pero todavia soy capaz de permanecer
de pie sin ayuda, necesito ayuda para todo, necesidad de silla de ruedas.

¢ Medicacién prescrita: (Parkinson, hipnéticos, ansioliticos, antidepresivos): se
recoge con alternativa de respuesta Si y No, siendo una variable de tipo
cualitativa dicotémica.

e Grado de respuesta a la medicacion parkinsoniana: se recoge en una escala tipo
Likert con 5 niveles de respuesta, siendo 1 la puntuacion mas baja y 5 la mas
elevada, siendo una variable cualitativa ordinal.

e Cada una de las variables del cuestionario PDQ-39 es de tipo nominal,
categdrica, con 5 alternativas de respuesta: nunca, ocasionalmente, algunas

veces, frecuentemente, siempre o incapaz de hacerlo.

Variables del cuidador/a:

e Edad: se recoge en afios y es una variable de tipo cuantitativo, numérica.

e Sexo: se recoge con alternativa de respuesta hombre o mujer, se codifica como
1y 2y es una variable categorica.

e Estado civil: incluye 4 categorias de respuesta: soltero/a, casado/a o conviviente,
viudo/a, separado/a o divorciado/a, siendo una variable cualitativa nominal.

¢ Nivel de estudios: variable de tipo cualitativo que recoge en 5 categorias de
respuesta: leer y escribir, graduado escolar, estudios secundarios/ bachillerato,
formacion profesional y universitario.

¢ Grado de parentesco con la persona a la que cuida: variable cualitativa con 5
categorias de respuesta: Esposo/a, Hijo/a, Hermano/a, Hijo/a politico, Otros.

e Convivencia con la persona cuidada: variable categoérica, con dos alternativas de
respuesta, Si y No.

e Situacion socioeconOmica: variable categoérica que se recoge en 4 alternativas
de respuesta: menos de 600 € al mes, proximo a 1000 € al mes, préximo a 1500
€ al mes, mas de 1800 € al mes.

e Situacion laboral: variable cualitativa con 6 categorias de respuesta: Activo,
Desempleado/a, Jubilado/a, Reduccion laboral, Excedencia, Discapacidad.

e Abandono del trabajo por cuidado del familiar y necesidad de adaptaciones en

el hogar, son variables categoricas con 2 alternativas de respuesta, Siy No.
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Tiempo que lleva cuidando a su familiar: variable categoérica con 4 alternativas
de respuesta: 6 meses 0 menos, entre 6 meses y 2 afios, 2 a 5 afios, mas de 5
afios.

Horas al dia dedicadas al cuidado: variable cuantitativa categérica con 4
alternativas de respuesta: entre 2-4 horas, entre 4-6 horas, entre 6-12 horas, las
24 horas.

Compartir la tarea de cuidar: es una variable categdrica con 5 alternativas de
respuesta: con nadie, con mis hijos/as, con un amigo/vecino, con una persona
contratada, con varias personas.

Las variables cansancio del cuidador, influencia del cansancio en su estado
fisico/ emocional y necesidad de tiempo libre, son variables de tipo ordinal, con
4 alternativas de respuesta: siempre, muchas veces o mucho, pocas veces 0
poco, hada o nunca.

Cada una de las variables de la ESCALA DE CALIDAD DE VIDA WHOQOL-

BRIEF, es de tipo ordinal, con 5 alternativas de respuesta entre las siguientes

opciones:
Muy mala Regular Normal Bastante Muy buena
buena
1 2 3 4 5
Muy Un poco Bastante Muy
insatisfecho/a | insatisfecho/a Lo Normal satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5
Nada Un poco Lo Normal Bastante Extremadamente

1 2 3 4 5

- Procedimiento de recogida de datos.

Con el objetivo de reclutar participantes de un nimero minimo de familias que permita
la exploracion de este método, se incluira a todos aquellos sujetos que cumplan con
todos los criterios de inclusion y ninguno de los de exclusion. Para el periodo de

reclutamiento se programara una temporalidad de 20 dias. (22 de marzo al 10 abril).

Para captar la muestra se contacta con la Asociacion Provincial de Familiares y
Enfermos de Parkinson de Tenerife (Parkitfe), quienes facilitan la comunicacién con las
familias y derivan el contacto con aquellas familias que deciden voluntariamente

participar. Para ello, se redacta una hoja informativa del estudio donde se explica el
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proposito del mismo (Ver Anexo 6). La asociacién hace entrega de dicha hoja a través
de correo electrénico, y una vez informados los participantes, hacen efectiva su
participacion al aceptar la opcion de respuesta en el formulario donde se les pregunta si
desean participar en el estudio y si han sido previamente informados sobre el mismo.
Ademds, la Asociacion Parkitfe firma un documento de consentimiento para la

participacion en el estudio de investigacion. (Ver Anexo 7).

Para la seleccion de esta pequefia muestra, se tiene en cuenta que la persona que
coordina el estudio ha trabajado anteriormente en la asociacién, conociendo asi el
ambito y el perfil de los usuarios, siendo mas facil y oportuno realizar la intervencion en
ese contexto. Este hecho hace que esté mas familiarizada con el entorno, siendo mas

facil la intervencion telemética con usuarios conocidos por la investigadora.
- Anélisis de datos.

El andlisis descriptivo se realiza utilizando la frecuencia de las categorias para las
variables nominales y la media y desviacion estandar o mediana y percentiles para las

numéricas, en funcién de la distribucion.

El andlisis bivariante se lleva a cabo para mostrar las relaciones o diferencias entre las
variables a estudio, utilizando las pruebas estadisticas que correspondan en funcion de
las asociaciones a realizar. Para correlacionar dos variables numéricas se usan los
coeficientes de Pearson o Spearman-Brown, segun la distribucién. Para comprobar las
diferencias entre una variable de escala y una nominal de dos categorias, se usa la
prueba T de Student o la U de Mann-Whitney. Cuando la variable nominal tiene mas de
dos categorias, se emplea ANOVA de un factor o la prueba de Kruskal-Wallis. Para
valorar diferencias entre dos variables categéricas se emplea la prueba de Chi-
cuadrado. Todas las pruebas son bilaterales, a un nivel de significacién alfa 0,05 y

realizadas con ayuda del programa estadistico SPSS version 25.0.
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- Plan de trabajo y etapas de desarrollo

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Fase revision
bibliogréfica

Concrecioén de la
idea de
investigacion.

Formulacion de
objetivos

Establecimiento de
la metodologia a
emplear para
recogida de datos y
analisis.

Método de
intervencion

Pilotaje

Andlisis de
resultados
preliminares,
discusion. Difusion
de los mismos.
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4. RESULTADOS

Resultados descriptivos del cuaderno de recogida de datos Pre-Intervencién.

De las 34 personas afectadas por la enfermedad de Parkinson que respondieron al
cuaderno de recogida de datos pre-intervencion, el 61,8% fueron hombres y el 38.2%
mujeres, siendo la media de edad 70,5 afios. Respecto al estado civil, un 85,3% de la
muestra se encuentra casado/a 0 convive con su pareja, frente a un 11,8% que ha
enviudado. En relacion con el nimero de hijos, un 5.9% no ha tenido ningun hijo, un

61,76% tiene dos hijos 0 menos y 32.35% tiene mas de dos hijos.

Cuando se les pregunta por el nUmero de convivientes en la unidad familiar, un 5.9% de
los encuestados reside solo en su domicilio, mientras que 50% convive con al menos

una personay el 44.11% convive con mas de dos personas.

En cuanto a su nivel de estudios, un 20.6% sefiala saber leer y escribir, un 29.4% haber
obtenido el graduado escolar, un 14.7% estudios secundarios o Bachillerato y un 29.4%
dispone de formacién Universitaria. Para un 35.3% de la muestra, el nivel de ingresos
del nucleo familiar se sitta en torno a los 1000€ al mes, un 32,4% sefiala mas de 1800€
al mes, un 23,5% proximo a los 1500€ y finalmente, 8,8% de los encuestados selecciona

la opcion de menos de 600€ al mes.

Atendiendo a las variables clinicas relacionadas con la enfermedad de Parkinson, el afio
aproximado de diagnéstico, para un 47,06% de la muestra fue hace ya méas de 10 afios,
un 14,70% recibieron el diagnostico hace entre 5 y 10 afios y un 35,29% fueron
diagnosticados en los ultimos cinco afios. Para conocer en qué grado la enfermedad
afecta a su cuerpo: de forma unilateral, bilateral, con alteracién o no del equilibrio, o con
imposibilidad de mantenerse de pie, se pueden ver los porcentajes mostrados en el
siguiente grafico. En él, el 39,4% de las personas afectadas sefiala que los sintomas
propios de la enfermedad les afectan a ambos lados del cuerpo conservando aun el

equilibrio.
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Figura 1: Grado de afectacion de la enfermedad

9. Senale el grado de afectacion de su enfermedad:

33 respuestas

@ Los sintomas me afectan a un solo lado
del cuerpo.

@ Los sintomas me afectan a ambos lados
del cuerpo, conservando el equilibrio.
Los sintomas me afectan a ambos lados
del cuerpo, con problemas en el equili...

@ Necesito andadora o ayuda para
caminar, pero todavia soy capaz de p...

@ Necesito ayuda para todo, necesidad de
silla de ruedas.

Con relacion al tratamiento farmacolégico, todos los encuestados toman medicacion
para el Parkinson. Un 91,2% obtiene buena respuesta, frente a un 8,8% que considera
que su cuerpo no responde favorablemente a la toma de medicacion. Cuando se les
pregunta por el grado de respuesta sefialando en una escala tipo Likert del 1 al 5, siendo
1 la puntuaciéon mas baja y 5 la puntuacién mas elevada, un 45,2% de los encuestados

sefala la puntuacién 4.

Existen ademas otros tratamientos utilizados habitualmente en combinacion con
farmacos parkinsonianos, como hipnéticos (64%), ansioliticos (58,8%), antidepresivos
(42,4%).

Para valorar los resultados obtenidos en calidad de vida de las personas afectadas, en
la siguiente tabla se presentan los porcentajes que indican con qué frecuencia han
presentado, como consecuencia de la enfermedad de Parkinson, durante el Ultimo

mes, las siguientes situaciones.

Tabla 1: Resultados obtenidos sobre calidad de vida en personas afectadas por EP.

SITUACIONES Nunca Ocasional- | Algunas Frecuente- Siempre o
mente veces mente incapaz
Dificultad para realizar | 8,8% 8,8% 59,9% 23,5% 2,9%

las actividades de ocio
gue le gustaria hacer

Dificultad para realizar | 5,9% 26,5% 20,6% 32,4% 14,7%
tareas de la casa.
Dificultad para cargar | 17,6% 11,8% 29,4% 17,6% 23,5%

con paquetes o las
bolsas de la compra.
Problemas para | 17,6% 26,5% 14,7% 20,6% 20,6%
caminar una distancia
de unos 750 metros
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Problemas para
caminar unos 100
metros.

50%

20,6%

14,7%

8,8%

5,9%

Problemas para dar
una vuelta alrededor de
casa con tanta facilidad
como le gustaria

35,3%

29,4%

14,7%

14,7%

5,9%

Problemas para
moverse en  sitios
publicos.

23,5%

14,7%

26,5%

32,4%

2,9%

Necesidad de que
alguien le acompafara
cuando salia a la calle

20,6%

11,8%

17,6%

11,8%

38,2%

Sensacion de miedo o
preocupacion por si se
caia en publico

26,5%

5,9%

20,6%

29,4%

17,6%

Permanecer confinado
en casa mas tiempo del
gue usted desearia

26,5%

14,7%

14,7%

26,5%

17,6%

Dificultades para su
aseo personal

41,2%

20,6%

11,8%

14,7%

11,8%

Dificultades para
vestirse solo

35,3%

20,6%

17,6%

17,6%

8,8%

Problemas para
abotonarse la ropa o
atarse los cordones de
los zapatos.

23,5%

29,4%

17,6%

14,7%

14,7%

Problemas para
escribir con claridad.

26,5%

14,7%

11,8%

26,5%

20,6%

Dificultad para cortar
los alimentos.

29,4%

17,6%

11,8%

29,4%

11,8%

Dificultades para
sostener un vaso o una
taza sin derramar el
contenido.

44,1%

14,7%

20,6%

14,7%

5,9%

Sensacion de
depresion.

23,5%

26,5%

32,4%

11,8%

5,9%

Sensacion soledad y
aislamiento

41,2%

17,6%

17,6%

20,6%

2,9%

Sensacion de estar
lloroso o con ganas de
llorar.

32,4%

26,5%

32,4%

5,9%

2,9%

Sensacion de enfado o
amargura.

23,5%

29,4%

32,4%

11,8%

2,9%

Sensacion de ansiedad
0 nerviosismo.

6,1%

36,4%

33,3%

15,2%

9,1%

Preocupacion acerca
de su futuro.

17,6%

29,4%

20,6%

20,6%

11,8%

Tendencia a ocultar su
Enfermedad de
Parkinson a la gente.

76,5%

8,8%

2,9%

5,9%

5,9%

Evitar situaciones que
impliguen comer o
beber en publico

76,5%

11,8%

8,8%

2,9%

0%

Sentimiento de
vergienza en publico
debido a tener la
Enfermedad de
Parkinson

79,4%

11,8%

5,9%

0%

2,9%
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Sentimiento de | 52,9% 26,5% 8,8% 2,9% 8,8%
preocupacién por la
reaccion de otras
personas hacia usted
Problemas en las | 52,9% 20,6% 5,9% 17,6% 2,9%
relaciones personales
con las personas
intimas

Falta de apoyo de su | 76,5% 5,9% 5,9% 5,9% 5,9%
esposo/a o pareja de la
manera que usted
necesitaba (Si usted no
tiene esposo/a o pareja
marque esta casilla,
por favor)

No ha recibido apoyo | 79,4% 11,8% 5,9% 2,9% 0%
de sus familiares o
amigos intimos de la
manera que usted

necesitaba

Quedarse 26,5% 29,4% 26,5% 17,6% 0%
inesperadamente

dormido durante el dia

Problemas para | 35,3% 23,5% 23,5% 11,8% 5,9%
concentrarse; por

ejemplo, cuando lee o
ve la televisién

Sensacion de que su | 23,5% 17,6% 26,5% 23,5% 8,8%
memoria funciona mal.

Alucinaciones 0 | 20,6% 20,6% 29,4% 11,8% 17,6%
pesadillas inquietantes

Dificultad al hablar 29,4% 20,6% 17,6% 17,6% 14,7%
Incapacidad para | 44,1% 14,7% 17,6% 14,7% 8,8%

comunicarse
adecuadamente con la
gente

Sensacion de que la | 52,9% 26,5% 14,7% 5,9% 0%
gente le ignora
Calambres musculares | 26,5% 26,5% 35,3% 8,8% 2,9%
0 espasmos dolorosos
Molestias o dolores en | 2,9% 17,6% 38,2% 29,4% 11,8%
las articulaciones o en
el cuerpo

Sensaciones 26,5% 23,5% 35,3% 8,8% 5,9%
desagradables de calor
o frio

Por otra parte, a continuacion, se presentan los resultados obtenidos del cuestionario
pre-intervencion para la muestra de personas cuidadoras participantes en el estudio. En
total, 23 cuidadores/as participaron en la investigacion, siendo la media de edad 57
afos, representada por un 95,7% de mujeres, frente a un 4,3% de hombres. Respecto
a su estado civil, el 95,7% de las personas encuestadas estaban casadas o convivian

con su pareja 'y 4,3% solteras.
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En relacioén con el nivel de estudios, un 34,8% de las personas cuidadoras respondio
tener titulacién universitaria, un 26,1% graduado escolar, un 21,7% saber leer y escribir

y un 8,7 estudios secundario/Bachillerato.

Cuando se les pregunta sobre el grado de parentesco con la persona a la que cuida, un
60,9% responde ser esposo/a, un 30,4% hijo/a y un 8,7% otros. Por otro lado, un 69,6%
convive con la persona a la que cuida, frente a 30,4% que no lo hace.

Respecto al nivel de ingresos del nucleo familiar, un 52,2% de las cuidadoras sefiala la
opcién mas de 1800€ al mes, un 21,7% proximo a los 1500€ al mes, un 17,4% proximo
a 1000€ al mes y un 8,7% menos de 600€ al mes. Valordndose ademas su situacion
laboral actual, un 36,4% en activo, un 31,8%en desempleo y un 31,8% se encuentran
jubiladas. Ademas, un 77,3%, sefiala que no ha tenido que abandonar su trabajo para
cuidar de su familiar, frente al 22,7% que si lo ha hecho. Otra de las cuestiones
valoradas, fueron las barreras arquitectonicas presentes en el domicilio. Un 56,5% ha
tenido que realizar reformas en su casa 0 necesitaria realizarlas para atender a su

familiar.

Los resultados de las variables relacionadas con el cuidado y cansancio relacionado
muestran que: un 43,5% hace mas de cinco afios que cuida a su familiar, un 21,7% lleva
cuidandolo entre 2 y 5 afios, y finalmente, un 34,8% ha desarrollado su labor como
cuidadora entre 6 meses y dos afios. En adicion a esto, respecto al nimero de horas al
dia que dedican al cuidado de su familiar, un 45,5% de las cuidadoras dedica las 24

horas del dia, como se puede observar en el siguiente gréfico.

Figura 2: Horas al dia dedicadas al cuidado.

12. ;Cuéntas horas al dia dedica aproximadamente al cuidado de su familiar?
22 respuestas

@ Entre 2-4 horas.
@ Entre 4-6 horas.

Entre 6-12 horas
@ Las 24 horas.
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A su vez, un 45,5% de estas cuidadoras, no comparten los cuidados con nadie, frente a
un 22,7% que comparte la labor de cuidar con sus hijos/as o con un apersona contratada
(18,2%).

Figura 3: Compartir la tarea de cuidar.

13. ;Comparte los cuidados con otras personas?
22 respuestas

@ Con nadie.
18,2% @ Con mis hijos/as.

@ Conun amigo/vecino.
@ Con una persona contratada.
@ Con varias personas.

En lo referente a el cansancio relacionado con la tarea de cuidar, un 69,6% manifiesta
encontrarse cansada muchas veces o mucho, influyendo mucho en su estado fisico o

emocional. (60,9%)

Figura 4: Grado de cansancio del cuidador/a.

14. ;Como cuidador/a se encuentra cansado/a?
23 respuestas

@ Siempre.

@ Muchas veces o mucho.
@ Pocas veces o poco.

@ Nada o nunca.
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Figura 5: Influencia de cansancio en estado fisico/emocional.

15. ;Influye ese cansancio como cuidador/a en su estado fisico o emocional?

23 respuestas

@ Siempre.
@ Muchas veces o mucho.

@ Nada o nunca.

Pocas veces o poco.

Ante la cuestion relacionada con la necesidad de disponer de mas tiempo libre para si

misma, el 34,8% sefala la opcién siempre, un 34,8% muchas veces o mucho, 26,1%

pocas veces 0 poco, un 4,3% nada o nunca.

Finalmente, para valorar los resultados obtenidos en calidad de vida de las personas

cuidadoras, se presenta la siguiente tabla.

Tabla 2: Resultados sobre calidad de vida en los cuidadores/as.

para la vida diaria?

Preguntas Muy mala Regular Normal | Bastante Muy buena
buena
¢, Cémo calificaria su calidad | 8,7% 17,4% 52,2% 21,7% 0%
de vida?
Muy Un poco | Lo Bastante Muy
insatisfecho | insatisfecho Normal | satisfecho satisfecho
¢ Como de satisfecho/a estd | 0% 9,1% 63,6% 18,2% 9,1%
con su salud?
Nada Un poco Lo Bastante Extrema-
Normal damente
¢Hasta qué punto piensa | 13% 17,4% 39,1% 21,7% 8,7%
gue el dolor (fisico) le impide
hacer lo que necesita?
¢En qué grado necesita de | 30,4% 21,7% 34,8% 13% 0%
un tratamiento médico para
funcionar en
su vida diaria?
¢ Cuanto disfruta de la vida? | 8,7% 30,4% 43,5% 17,4% 0%
¢Hasta qué punto siente | 4,3% 21,7% 34,8% 34,8% 4,3%
gue su vida tiene sentido?
¢Cudl es su capacidad de | 0% 13% 52,2% 30,4% 4,3%
concentracién?
¢Cuéanta seguridad siente | 8,7% 8,7% 52,2% 26,1% 4,3%
en su vida diaria?
¢Cémo de saludable es el | 0% 4,3% 69,6% 21,7% 4,3%
ambiente fisico a su
alrededor?
¢ Tiene energia suficiente | 0% 17,4% 60,9% 21,7% 0%

25




¢Es capaz de aceptar su | 4,3% 8,7% 52,2% 26,1% 8,7%
apariencia fisica?
¢ Tiene suficiente dinero | 0% 17,4% 52,2% 13% 17,4%
para cubrir sus
necesidades?
¢ Dispone de la informacion | 8,7% 13% 39,1% 26,1% 13%
sobre el cuidado de su
salud?
¢Hasta qué punto tiene | 21,7% 26,1% 30,4% 21,7% 0%
oportunidad de realizar
actividades de ocio?
¢Es capaz de desplazarse | 0% 4,3% 30,4% 52,2% 13%
de un lugar a otro?
Muy un poco | Lo Bastante Muy
insatisfecho insatisfecho Normal | satisfecho satisfecho
,Cémo de satisfecho/a | 4,3% 39,1% 34,8% 21,7% 0%
esta con su calidad del
suefio?
,Cémo de satisfecho/a | 8,7% 17,4% 39,1% 17,4% 17,4%
esta con su habilidad para
realizar sus actividades de
la vida diaria?
¢,Como de satisfecho/a | 0% 13% 52,2% 17,4% 17,4%
esta con su capacidad de
trabajo?
¢,Como de satisfecho/a | 4,3% 17,4% 39,1% 26,1% 13%
esta de si mismo?
,Como de satisfecho/a | 9,1% 18,2% 40,9% 27,3% 4,5%
esta con sus relaciones
personales?
,Cémo de satisfecho/a | 30,4% 13% 30,4% 17,4% 8,7%
esta con su vida sexual?
,Cémo de satisfecho/a | 13% 13% 39,1% 30,4% 4,3%
esta con el apoyo que
obtiene de sus amigos/as?
,Cémo de satisfecho/a | 4,3% 0% 43,5% 43,5% 8,7%
esta de las condiciones del
lugar donde vive?
,Como de satisfecho/a | 8,7% 4.7% 43,5% 34,8% 8,7%
esta con el acceso que
tiene a los servicios
sanitarios?
¢,Como de satisfecho/a | 13% 26,1% 39,1% 13% 8,7%
esta con los servicios de
transporte de su zona?
Nunca Raramente Moderada- | Frecuente- | Siempre
mente mente
¢,Con qué frecuencia tiene | 8,7 34,8% 34,8% 21,7% 0%

sentimientos negativos,
tales como tristeza,
desesperanza, ansiedad, o
depresion?
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Resultados de las intervenciones realizadas por video-consulta.

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos tras la intervencion con las cuatro
familias participantes. Tras la sesion programada, se ha realizado un extracto cualitativo
de la informacion, recogiéndose la misma a través de un relato/resumen y verbatim del

encuentro.
+ Relato Intervencion A Y G, Matrimonio.

Comenzamos el encuentro hablando sobre el proyecto piloto, explicandoles por qué
habia surgido la idea y los motivos por los cuales se decidi6 llevar a cabo el pilotaje del

proyecto con familias conocidas para la investigadora.

Una vez hecho esto, se devolvi6 la informacion obtenida a través de los formularios,
enfatizando las principales dificultades y fortalezas de ambos, comenzando con la
persona afectada con la enfermedad de Parkinson y luego su cuidadora, en este caso
su mujer. A él, Le diagnosticaron la enfermedad cuando tenia 33 afios, trabajaba como
enfermero y sus hijas eran pequefias. Ahora tiene 64 afios y uno de los sintomas propios
de la enfermedad que mas afecta a la calidad de la vida del paciente, son las dificultades
para la movilidad y para la comunicacion. Para llevar a cabo la intervencién con él,
necesita hacer uso del chat integrado en la plataforma usada para realizar las
videoconsultas. Por otro lado, la lentitud para ejecutar un movimiento, sintoma también
propio de la enfermedad, dificulta aln mas la comunicacion, puesto que necesita del
tiempo suficiente para llevar a cabo los movimientos con sus dedos para hacer uso del
teclado. Ademas de estas dificultades, su mujer comenta que ese momento se
encuentra un poco bloqueado, algo que es frecuente en los enfermos de Parkinson

cuando se encuentran en “el periodo off”, o periodo de fin de dosis de la medicacion.

En algunas ocasiones, es su mujer quien me comunica lo que él quiere expresar. Sé
que anteriormente, las logopedas de las Asociacion de Parkinson han trabajado con él
con distintos sistemas alternativos de comunicacion, pero no se adapta a ellos y prefiere

no usarlos.

Segun los resultados obtenidos, presenta dificultades para el ocio, experimentando en
algunas ocasiones soledad y aislamiento e incluso falta de apoyo. Intento averiguar qué
aspectos en relacion con el ocio le gustaria modificar, cbmo se podria mejorar esa
situacion. El comenta que echa de menos relacionarse con los demas comparieros de
la Asociacion de Parkinson como antes, ahora las terapias son individuales, antes era
un gran grupo. Para las reuniones grupales hacen reuniones on-line, pero manifiesta no

ser lo mismo y necesitar el contacto personal. Por otra parte, su mujer también
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manifiesta que muchas veces es él quien se niega a salir. Ella cuenta que Ultimamente
pone mas excusas a la hora de salir. “El otro dia habiamos quedado con mis hijas para
ir a ver un espectaculo de 6pera, yo estaba muy ilusionada, pero él puso de excusa que
no queria salir porque se le escapaba la orina, para eso estan los panales pienso yo”.
Mis hijas se quedan muy apenadas porgue ellas programan estos encuentros para pasar

tiempo en familia y disfrutar”.

También le pregunto sobre la falta de apoyo manifestada e intento indagar sobre si
necesita mas apoyo por parte de su familia, amistades, de los servicios sanitarios, etc.
Comenta que esa falta de apoyo sefialada es en relacidon con sus hermanos. Su mujer
me aclara que no es algo nuevo, que siempre ha sido asi, que se ven poco, una o dos
veces al afio. Le animo a que tome la iniciativa para generar préximos encuentros si es
lo que él desea, dar pequefios pasos para vencer esa apatia y realizar salidas con su

mujer e hijas, quienes reclaman mas salidas juntos.

Hablamos también sobre sus fortalezas, no tener vergilenza a mostrarse en publico ni
tendencia a ocultar su enfermedad. Su mujer comenta: “Pasamos por esa etapa, las
nifas eran pequefas, él estaba muy deprimido, pero son muchos afios con la
enfermedad de Parkinson y esa etapa ha quedado superada, aungue de vez en cuando

le entran esas bajonas’.

Respecto a otras dificultadas encontradas en relacion con las tareas de la casa, el
vestido o dificultades para moverse, le recomiendo que puede ver algunos consejos
practicos en la Guia elaborada para tal fin, que le haré llegar a través de correo

electrénico.

En la segunda parte de la reunion, es la cuidadora quien recibe mayor protagonismo.
Ella expresa en los formularios dedicar las 24 horas al cuidado, no tener otra persona
con quien compartir los cuidados y sentir en algunas ocasiones cansancio del rol de la
cuidadora, e incluso manifiesta que dicho cansancio afecta a su salud, a su estado fisico
y emocional. Me cuenta tener tratamiento para la controlar su TA, y también tratamiento
antidepresivo. Ademas de ello, refiere problemas musculares, hernias, artrosis y dolores
en las manos. Hablamos sobre las actividades de ocio que realiza, asiste a clases de
pintura y calado, sale a caminar y a darse un bafio en la playa cuando puede, sobretodo
cuando su marido asiste a la Asociacion. Comenta que ahora se encuentra un poco
mejor, que hace mas cosas, atraveso una época complicada y ahora necesita tener sus

actividades “el ocio es una necesidad como tomarse una pastilla”, expresa.
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“Necesito caminar, respirar positividad, en mi casa soy yo la que da la positividad, para
él todo lo que esta a su alrededor es negativo”. Tengo que alimentar mi persona, mis
sentimientos, mi vida de cosas bonitas para poderlas transmitir, porque estaba en un
momento en que me hundia. Por eso he intentado salir mas, pensar que yo también soy

una persona individual y no naci pegada a él.”

Tras ello, enfatizo las fortalezas encontradas, ella puntta alto el disfrutar de la vida, tener
un ambiente fisico saludable, alto nivel de energia y oportunidad de realizar actividades
de ocio, aspectos que repercuten positivamente en su salud. Intento indagar sobre si su
marido entiende y comparte sus necesidades. Ella comenta que en ocasiones le ha
preguntado si él se siente solo cuando ella se va y él le dice no, que él se queda
tranquilo, y ademas dispone de el botdn de teleasistencia de Cruz Roja. Hablamos de
la importancia del cuidado de la salud del cuidador y de la necesidad de que ambos

compartan esa vision de cuidado individual.

Para cerrar el encuentro, les pregunto su opinibn acerca de este formato de
comunicacion y expresan que valoran este sistema como algo positivo y agradecen
tener estos espacios de comunicacién, poder hablar de sus sentimientos e intercambiar

opiniones.
+ Relato Intervencion. Ay M, Madre-Hija.

Comenzamos el encuentro hablando sobre el proyecto piloto, explicandoles por qué
habia surgido la idea y los motivos por los cuales se decidio llevar a cabo el pilotaje del

proyecto con familias conocidas para la investigadora.

Una vez hecho esto, se devolvié la informacion obtenida a través de los formularios,
enfatizando las principales dificultades y fortalezas de ambos, comenzando con la
persona afectada con la enfermedad de Parkinson y luego su cuidadora, en este caso
su hija. La paciente manifest6 ciertas dificultades para realizar tareas de la casa, para
llevar a cabo tareas de ocio, para moverse sin dificultad, necesitando acompafnamiento
para salir de su casa, debido a sus dificultades de equilibrio y su miedo a las caidas.
“Ahora ayudo a mi hija en las tareas de la casa cuando puedo, hay dias que no tengo
fuerzas o animos, o me encuentro muy inestable. Me gustaria salir mas pero siempre
tengo que ir acompafada y mi hija no siempre puede, porque tiene que cuidar de mi

nieto”.

Otro de los aspectos comentados fue el hecho de manifestar cierta tendencia a ocultar
su enfermedad. A pesar de llevar mas de 10 afios diagnosticada, no se siente comoda

en publico y reconoce que en algunas situaciones no quiere exponerse y prefiere
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disimular que tiene la enfermedad. Su hija reafirma esa idea, cree que no le favorece
tener ese pensamiento, que es necesario reconocer sus limitaciones. Comenta: “mi
madre siempre ha sido una persona que prefiere callarse las cosas que le suceden, y
que no es una mujer comunicativa, siempre ha sido de ocultar”. Intento acercar sus
posturas y cada una entienda el punto de vista de la otra, y hacerle ver que muchas
veces soportar esa carga de tener que disimular u ocultar una enfermedad hace que
nos sintamos aun peor, mas ansiosos y los sintomas propios de la enfermedad como el

temblor, la rigidez, se acentlen.

Por otra parte, intento potenciar sus fortalezas, en este caso, el contar con el apoyo de
su hija, y que pesar de llevar afos con la enfermedad aln conserva su autonomia para

la mayoria de las ABVD.

En relacion a su hija, manifiesta sentirse muy cansada, ha tenido que abandonar su
trabajo por dedicarse al cuidado. Esta situacion es doblemente compleja, porque no
s6lo cuida de su madre con Parkinson, sino que ademas tiene un hijo con Autismo, el
cual necesita mucha atencion por parte de su madre. Por estas razones, ella expresa
tener una mala calidad de vida, necesidad de disponer de mas tiempo libre para si
misma y pocas posibilidades de ocio. Ademas, se encuentra insatisfecha con el lugar
donde reside y con los servicios sanitarios. Comenta que se siente defraudada en
relacién a la escolarizacion de su hijo, su actual colegio no trabaja por la inclusiéon y no
utilizan las estrategias de aprendizaje oportunas, motivos por los que se plantea
abandonar la educaciéon ordinaria. Comenta: “A menudo me siento triste y ansiosa y
acudo a la comida como via de escape. Sé que tengo que cuidarme, me he descuidado
mucho, he subido de peso, no me apetece arreglarme y mi madre algunas veces es
demasiado exigente conmigo”. Hablamos sobre la importancia de no utilizar la comida
como recompensa, y la necesidad de llevar a cabo otras tareas como via de escape
cuando se sienta muy ansiosa. Le sugiero que debe aprovechar esos momentos
cuando su madre acude a la asociacion y su hijo esta en el colegio para tener tiempo
para si misma, para su cuidado. Me comenta que le gusta mucho hacer cursos, formarse
y que se plantea la posibilidad de que su madre pueda acudir diariamente a un centro

de dia y combinarlo con los dias que no asiste a la asociacion.

Comenta las dificultades econdémicas que la enfermedad supone. “Ahora pago mas a la
Asociacion porque las terapias son individuales, pero ese dinero es necesario, esta bien
invertido. Hemos tenido que renunciar a cosas porque es una enfermedad que genera
gastos en cuanto a tratamiento (antes iba al neur6logo privado), los gastos de la

asociacion, gastos de transporte...
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Sin embargo, su madre est4 algo reacia con esta idea de asistir a un centro de dia, pero
se compromete a no negarse de entrada y conocer primero el funcionamiento antes de

tomar la decision de no acudir.

Les comunico que les haré entrega del dosier informativo con algunos consejos Utiles
para sobrellevar determinados sintomas de la enfermedad y les pido su opinion acerca
de este formato de comunicacién y si consideran que las videollamadas con la
enfermera podrian ser un recurso Util. Ambas estan de acuerdo es que es una
herramienta facil y comoda y que estarian dispuestas a usarla para futuras consultas.
Su hija con relacion a ello comenta “El pasado ario, el neurélogo cambié el tratamiento,
y mi madre no reaccioné bien a este cambio, se encontraba mas bloqueada. Debido a
la situacién de confinamiento fue muy dificil ponerse en contacto de nuevo con él. Su
médico realizé una interconsulta, y el neurdlogo tardé alrededor de tres meses en
contestar. Considero que con un servicio de videoconsulta se pueden solucionar este

tipo de problemas.”

A modo de resumen, en nuestro encuentro se evidencian problemas de comunicacién
entre la paciente y su cuidadora, salen a la luz otros problemas que afectan a su relacion.
Su hija se siente dolida por esa tendencia de su madre de ocultar las cosas, me pone el
ejemplo de su hijo, y cobmo su madre prefiere ocultar a la familia el diagnéstico de
autismo. Para concluir procuro reforzar la gran labor de cuidadora que realiza y la

importancia de que ambas se apoyen para mejorar el bienestar de la familia.
+ Relato Intervencion. Ty JM, Matrimonio.

Comenzamos el encuentro hablando sobre el proyecto piloto, explicandoles por qué
habia surgido la idea y los motivos por los cuales se decidio llevar a cabo el pilotaje del

proyecto con familias conocidas para la investigadora.

Una vez hecho esto, se devolvié la informacién obtenida a través de los formularios,
enfatizando las principales dificultades y fortalezas de ambos, comenzando con la
persona afectada con la enfermedad de Parkinson y luego su cuidador, en este caso su
marido. Hace 11 afios que recibi6 el diagnéstico de Parkinson, y vive con su marido,
quien esta pendiente de sus necesidades de cuidado. Con 73 afios, es autbnoma para
las ABVD, necesitando alguna ayuda de su marido en actividades que requieren mas
esfuerzo fisico. Manifiesta tener miedo a las caidas, puesto que se ha caido dos veces
en casa. Su marido comenta: “una de las caidas fue por se subi6 a una banqueta y otra
fue al calzarse los zapatos estando de pie, dado sus dificultades de equilibrio”. Ahora no

la dejo que se suba y hago yo ese tipo de tareas”. Le doy algunas recomendaciones
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sobre prevencion de caidas en el hogar; tener los pasillos despejados, buena
iluminacién, buen calzado, fijar las alfombras y evitar realizar actividades que requieran
subirse a una banqueta; limpieza de altillos, ventanas, colocacion de cortinas, etc.
También le pregunto sobre si han hecho adaptaciones en la vivienda. Me comentan que
han reformado el bafio, han puesto plato de ducha, y también tienen puestas
agarraderas dentro de la ducha. Le sugiero que también puede utilizar una banqueta
para ducharse sentada si no se encuentra estable durante el bafio. Su marido me cuenta

gue recientemente han adquirido una y que aun no la han estrenado.

Hablamos sobre algunos problemas de salud, aparte de sufrir la enfermedad de
Parkinson, en diciembre fue operada de la columna, y aln se encuentra recuperandose
de la intervencién. “Gracias a la fisioterapia que recibo en la Asociacién de Parkinson,
consigo un poco de alivio a mis dolores. Asisto a la Asociacion dos veces en semana, y
también realizo sesiones on-line, de Fisioterapia, Logopedia y Psicologia. Ambos

estamos muy contentos con el trato que recibimos en la Asociacion”

Por otra parte, resaltamos otras fortalezas encontradas, buena respuesta a la mediacion
parkinsoniana, buen estado de animo, no tiende a ocultar su enfermedad y cuenta con
el apoyo de su marido. Comenta que echa de menos las reuniones que antes hacian
en familia, o poder ir a una terraza a tomar algo. Su marido comenta: “esta situacion de
confinamiento nos ha afectado mucho al animo, antes pasabamos buenos ratos
reunidos con la familia y amigos. Ahora cuando se hace una pequefia reunion, los
primeros que nos desmarcamos somos nosotros. Soélo nos reunimos con mi hijo, mi
nuera y los nietos.” Les recomiendo ir recuperando su vida social, ya que su marido

comenta que le cuesta salir después de esta situacion de confinamiento.

En cuanto a su cuidador, quien esta pendiente de ella las 24h, no compartiendo os
cuidados con nadie. Su marido comenta “en esta etapa de la vida se han cambiado los
papeles y soy yo quien debe ayudarle a ella, ya que, durante muchos afios, cuando yo
trabajaba, era ella quién cuidaba de mi.” Afortunadamente, se encuentra con buen
estado de salud, tiene 77 afios, conduce y es quien lleva a su mujer a la Asociacion.
Realiza sus controles de salud anuales, teniendo su hipertension controlada. Ademas,
manifiesta tener energia suficiente, dormir bien, un ambiente saludable y comodidades
en su lugar de residencia. Hablamos de la necesidad de no descuidar su salud y

mantener habitos de vida saludables.

Su edad y su nivel de estudios primarios no son un obstaculo para el manejo tecnolégico.
El es quien conecta a su mujer a las sesiones on-line programadas con la Asociacion,

ella expresa no llevarse bien con la tecnologia. Le pregunto como hizo para aprender y
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responde: “hace un tiempo hice un curso del Ayuntamiento que me ha venido muy bien
para el manejo basico. A mi siempre me han gustado la tecnologia. En mi trabajo tuve
gue recibir formacion para el manejo de maquinas envasadoras de leche, fui a Alemania

y luego en Espana fuimos la primera central lechera en usar los envases tipo brick”.

Finalmente, ambos consideran (til este medio de contacto y manifiestan que se han
visto con dudas en relacién con la medicacién y tener que esperar hasta 6 meses para
obtener una respuesta por parte del Neurdlogo. Considero que es necesario tener por
lo menos un teléfono con el que poder contactar con el neurdlogo y solucionar estas

situaciones.
+ Relato Intervencion. Ty T, Madre-Hija

Comenzamos el encuentro hablando sobre el proyecto piloto, explicandoles por qué
habia surgido la idea y los motivos por los cuales se decidio llevar a cabo el pilotaje del
proyecto con familias conocidas para la investigadora.

Una vez hecho esto, se devolvié la informacion obtenida a través de los formularios,
enfatizando las principales dificultades y fortalezas de ambos, comenzando con la
persona afectada con la enfermedad de Parkinson y luego su cuidador, en este caso su
hija. A pesar de tener 80 afos y llevar 6 afios con la enfermedad de Parkinson, vive sola
y es autbnoma para todas las ABVD. No se siente sola, su hija vive debajo y las cuatro
hijas estan con ella a diario. Realiza todas las tareas de la casa y sale todos los dias
unos 15 minutos a caminar. Ademas de esto, sigue realizando sus labores de costura,
por tanto, conserva la movilidad necesaria para llevar a cabo movimientos finos con sus
dedos, asi como el manejo en el disefio de patrones y medidas. “ahora estoy muy

ilusionada porque estoy haciendo el traje de la primera comunion de mi nieta”, comenta.

Le pregunto para qué cosas necesita algo de ayuda, y responde que sus dificultades
son para desplazarse y para moverse con seguridad. “No conduzco, y la parada de la
guagua me queda lejos, por tanto, siempre tengo que disponer de alguien cuando quiero
salir, pero soy capaz de salir sola por los alrededores de mi casa”. Gracias a sus hijas
asiste dos dias por semana a la Asociacion de Parkinson, donde actualmente realiza
terapias individuales (Fisioterapia, Logopedia, Psicologia). Comenta que echa de menos

las terapias grupales y pasar tiempo con sus compaferos.

En la recogida de datos, sefiala cierta tendencia a ocultar su enfermedad y hablamos
sobre ello. “Al principio me costé un poco mas encajar el diagnéstico, pero ya soy capaz
de hablar y contar a personas cercanas que tengo Parkinson, pero no me gusta

encontrar a amigas de cuando era mas joven y que me vean cambiada”. Su hija comenta
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que mas bien es una actitud de ella personal, que es una persona reservada, de casa,

gue no solo es algo relacionado con el diagnéstico de Parkinson en si.

Por tanto, refuerzo todas sus fortalezas, el mantener su autonomia, contar con apoyo
familiar, tener buena respuesta a la medicacion y no tener dificultades para

comunicarse, para leer, escribir o concentrarse.

En cuanto a su cuidadora, su hija, enfermera en activo actualmente, también reldne
determinadas condiciones que favorecen que no se encuentre sobrecargada en su labor
como cuidadora. Comparte el cuidado con sus tres hermanas, sefala tener buena
calidad de vida, y estar satisfecha con el ambiente que le rodea. Le pregunto acerca de
cual es su mayor preocupacion respecto a su madre. “Mi mayor preocupacion, dada la
edad de mi madre, es que no quiero que ella llegue a una gran dependencia, porque
dado su nivel de autonomia durante toda su vida y su carécter, me sentiria yo mal, por

ese motivo, por verla perder su autonomia”

Les pregunto a ambas sobre qué les parece este formato de comunicacién y si
consideran que podria ser una herramienta util y funcionar como un sistema para
mantener comunicacion con el neurélogo. La hija comenta que ve complicado esta figura
de la enfermera como nexo con el neurdlogo, usando la videoconsulta. Afiade que si en
la valoracién neurolégica que se lleva a cabo en consulta muchas veces se escapan
datos, pues mas aun se podrian escapar usando este tipo de formatos. Comenta que
tendria que ser un seguimiento muy exhaustivo, mensual o trimestral y conocer muy
bien a la familia y su la realidad. Le explico que por eso se plantea este sistema de
comunicacion con pacientes conocidos y que se plantea no para llevar a cabo
valoraciones neuroldgicas, sino mas bien como un medio para llevar a cabo
seguimientos, con el objetivo de proporcionar un cuidado integral a pacientes y
familiares, ofreciendo educacion y apoyo emocional para conseguir una mejor

adaptacion a la enfermedad de Parkinson.

Resultados descriptivos obtenidos del andlisis del cuestionario post-

intervencion.

De las 8 personas participantes en la intervencion (4 cuidadores/as y 4 pacientes), el
100%, sefala en una escala tipo likert de 1 a 5 (siendo 1 la puntuacién mas baja
equivalente a “No del todo satisfecho”, a 5 “completamente satisfecho”), estar
completamente satisfecho respecto a la informacién intercambiada entre el

paciente/usuario y su cuidador/a y el personal de enfermeria.
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Lo mismo ocurre con las siguientes cuestiones: grado de satisfaccion respecto a la
preocupacién del personal de enfermeria por el usuario/paciente y su cuidador/a,
grado de satisfaccion en relacion con la amabilidad, respeto y cortesia mostrada por
el personal de enfermeria y el grado de satisfaccién en relacién con la ayuda
proporcionada por el personal de enfermeria para afrontar problemas emocionales,

donde el 100% de los encuestados responde estar completamente satisfechos.

Respecto al grado de satisfaccion en relacion con el formato de comunicacion
utilizado, la videoconsulta, un 87,5% sefala estar completamente satisfecho, frente a

12,5% que responde moderadamente satisfecho.

El 100% de los participantes sefiala no haber tenido dificultades para conectarse por
dicho medio, sin embargo, un 12,5% tuvo dificultades de pérdida de conexion en
algunos momentos. Un 87,5% de la muestra considera qué puede ser una herramienta
atii para mantener comunicacion con la Enfermera, su Neurdlogo, u otros

especialistas.

Figura 6: Utilidad de la videoconsulta.

7. ;Considera qué puede ser una herramienta util para mantener comunicacion con la Enfermera,
su Neurdlogo, u otros especialistas?

8 respuestas

® si.
@® No

Finalmente, se afaden observaciones/consideraciones que los participantes han

sefalado en la encuesta de satisfaccion:

v' Me gusta el proyecto.

v' Lainformacién ha sido muy adecuada.

v" Me parece muy compleja su utilizacién para muchas personas, por otro lado,
me parece gue no es igualmente eficaz valorar a un paciente in situ.

v" Muchas veces cuesta comunicarse con el neurélogo, podria ser Gtil. También
las familias pueden aprender mucho sobre la enfermedad.

v' Es buena idea que se haga un seguimiento de los tratamientos y de otros

aspectos ya que al ser una condicion de origen neurolégico hay muchas
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variables que pueden influir y afectar a la persona con Parkinson en su dia a
dia.

v" Me ha gustado el proyecto y los cuidadores necesitamos mas apoyo y
formacion.

v' Agradecer esta pequefia informacion.
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5. DISCUSION.

De los resultados obtenidos de los cuadernos de recogida de datos de la muestra de
pacientes con enfermedad de Parkinson, asi como sus cuidadores principales
participantes en esta experiencia piloto, hemos destacado aquellos mas relevantes,
siendo conscientes que el muestreo ha sido realizado por conveniencia. Para extrapolar
nuestros resultados obtenidos se hace necesario, en préximos analisis, obtener una
muestra mayor y aleatorizada de pacientes y familiares, tanto de aquellos que se
encuentran asociados a la Entidad Parkitfe y por tanto reciben terapias rehabilitadoras
y apoyo durante el proceso de su enfermedad, como de aquellos que no lo estan. Asi
mismo, consideramos que para poder evaluar el impacto de las intervenciones
enfermeras a través de videoconsultas en la calidad de vida de pacientes y familiares,

debemos dar una mayor continuidad a la intervencion realizada.

No obstante, de los resultados obtenidos destacamos que, de la muestra de personas
afectadas con la EP, casi dos tercios de ella fueron hombres y un tercio mujeres, con
una media de edad de 70,5 aflos que en su mayoria se encuentran casados, conviven
con su mujer y tienen uno o dos hijos. La mitad de ellos conviven con al menos una
persona. Su nivel de estudios varia, casi un tercio de la muestra ha obtenido el Graduado
Escolar, frente al otro tercio que dispone de formacién Universitaria, el porcentaje
restante sefala tener estudios Secundarios o Bachillerato. Lo mismo ocurre con su nivel
de ingresos, sin embargo, para mas de la mitad de la muestra, el nivel de ingresos del

nucleo familiar se sitta en torno a 1500-1800€ al mes.

En relacion a las variables clinicas relacionadas con la enfermedad de Parkinson, para
casi la mitad de los encuestados, hace mas de diez afios que recibieron el diagnéstico
de la enfermedad, y mas de un tercio de ellos han sido diagnosticados en los dltimos

cinco anos.

Atendiendo a las caracteristicas sociodemogréficas descritas para este perfil, la mayoria
de los enfermos diagnosticados tienen entre 50 y 80 afios, siendo la edad media de
comienzo de 55-60 afios, coincidiendo con el momento de diagnéstico para la mayor

parte de los encuestados.

Sin embargo, a partir de los 65 afios el nimero de personas afectadas aumenta. La
edad media del conjunto de personas afectadas por la enfermedad de Parkinson en
Espafia es, segun la EDDES, de 77 afios, lo que indica que, en general, es una
enfermedad que padecen en mayor proporcion personas de avanzada edad, aunque no

se puede asociar, de forma exclusiva, la enfermedad de Parkinson con la vejez®,
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encontrando en nuestra pequefia muestra a varias personas afectadas entre los 55-60

anos.

Respecto al grado de afectacion de la enfermedad, para casi la mitad de la muestra, los
sintomas propios de esta patologia afectan a ambos lados del cuerpo, conservando aun
el equilibrio, y aproximadamente un tercio, presentan afectacion bilateral con alteracion
de equilibrio, necesitando en algunos casos ayuda para caminar. En este sentido, segun
la clasificacion propuesta por Hoenhy Yahr en funcion de los estadios de la enfermedad,
se puede situar a la mayor parte de la muestra, entre el estadio Il y el estadio Il de la
enfermedad, lo cual indica un grado de afectacion moderado, necesitando en muchas
ocasiones de la figura de la persona cuidadora*®. (Para ver la clasificacion de Hoenh y

Yahr, ver Anexo 8)

Todas las personas afectadas por la EP que conforman la muestra de nuestro estudio
estan en tratamiento farmacoldgico para paliar los sintomas de ésta, indicando, en su
mayoria, obtener una buena respuesta ante la toma de medicacién. Ademas de los
farmacos parkinsonianos, el tratamiento prescrito se combina a menudo con hipnéticos,
ansioliticos y antidepresivos, tal y como se recoge en Guias de Practica Clinica
consultadas*. La depresion, los episodios de ansiedad de variada intensidad y las
alteraciones del suefio de diversa indole son algunos de los trastornos
neuropsiquiatricos descritos por los pacientes participantes. Tal y como exponen en su
estudio Argandofa-Palacios y Perona Moratalla, los trastornos del &nimo,
concretamente la depresion y la ansiedad, y las alteraciones del suefio, y la nicturia, son
los sintomas no motores mas frecuentes, los cuales generan gran impacto en la calidad

de vida de los pacientes parkinsonianos**.

En relacién ello, los expertos subrayan la importancia de contar con instrumentos
especificos para medir la calidad de vida de estas personas, puesto que muchos
sintomas no motores de la enfermedad no son tenidos en cuenta en las consultas de
seguimiento, y en muchos casos, son estos sintomas los que pueden deteriorar mas la
calidad de vida del paciente. Cuantificar estos sintomas, permite un mejor ajuste del
tratamiento?. Tal y como se muestra en los resultados obtenidos en nuestro analisis
sobre calidad de vida, las personas con enfermedad de Parkinson encuentran
dificultades para realizar de manera auténoma diversas tareas de la vida cotidiana.
Atendiendo a la clasificacion propuesta por Arroyo y Finkel’, las actividades pueden

clasificarse en tres grupos:
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a. Actividades en que la mayoria conservan su autonomia: comer o beber,
las relacionadas con la defecacion y la miccion, andar o moverse dentro
de la vivienda.

b. Actividades en que conservan su autonomia aproximadamente la mitad
de los afectados: manipular objetos pequefios con manos o dedos,
cambiar de postura, vestirse o desvestirse, levantar con manos o brazos
un objeto.

c. Actividades en las que la mayoria carecen de autonomia: ocuparse de
las tareas de la casa, usar el transporte publico como pasajero (también
desplazarse fuera de casa), preparar comidas, lavarse o secarse las

diferentes partes del cuerpo.

Si comparamos nuestros resultados con la clasificacion previamente expuesta, se
observan similitudes en las tareas descritas. De forma general, los resultados obtenidos

podrian sintetizarse de la siguiente manera:

v' Actividades donde aproximadamente la mitad de los afectados
conservan su autonomia, sefialando no tener dificultades o tenerlas
ocasionalmente: dificultades para vestirse solo, dificultades en su aseo
personal, dificultad para sostener un vaso o una taza sin derramar el
contenido, problemas para caminar 100 metros, problemas para dar una
vuelta alrededor de casa con tanta facilidad como le gustaria.

v' Actividades donde aproximadamente la mitad carecen de autonomia,
sefialando tener frecuentemente dificultades para su realizacion:
dificultad para realizar tareas de la casa, problemas para caminar una
distancia de 750m, problemas para moverse en sitios publicos,
necesidad de compafiia para salir a la calle, problemas para escribir con

claridad.

Uno de los relatos extraidos de las entrevistas asi lo describe: “...Ahora ayudo a
mi hija en las tareas de la casa cuando puedo, hay dias que no tengo fuerzas o
animos, o0 me encuentro muy inestable. Me gustaria salir mas pero siempre tengo
gue ir acompafada y mi hija no siempre puede, porque tiene que cuidar de mi

nieto...”.

Otras de las situaciones que un tercio de los afectados consultados sefiala que ocurre
con frecuencia, es la sensaciébn de miedo o preocupacion por caerse en publico,
permanecer confinado en casa mas tiempo del deseado, sensacion de depresion, de

soledad y aislamiento, estar lloroso o con ganas de llorar, sensacion de enfado o
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amargura, asi como de ansiedad o nerviosismo, ademas de tener preocupaciones
acerca de su futuro, estas manifestaciones coinciden con las descritas con los autores

Garcia Manzanares et al*®.

T. Manifiesta tener miedo a las caidas, puesto que se ha caido dos veces en
casa. Su marido comenta: “...una de las caidas fue por se subié a una banqueta
y otra fue al calzarse los zapatos estando de pie, dado sus dificultades de

equilibrio”. Ahora no la dejo que se suba y hago yo ese tipo de tareas...”.

“...Esta situacion de confinamiento nos ha afectado mucho al animo, antes
pasdbamos buenos ratos reunidos con la familia y amigos. Ahora cuando se
hace una pequefia reunion, los primeros que nos desmarcamos SOMOS

nosotros...”

A estas situaciones también se afiaden, en la misma proporcion, los problemas
descritos como quedarse inesperadamente dormido durante el dia, problemas para
concentrarse, sensacion de que su memoria no funciona bien o sufrir alucinaciones o

pesadillas inquietantes.

Finalmente, en aquellas cuestiones relacionadas con el afrontamiento de la enfermedad,
mas de dos tercios de los afectados sefialan no tener tendencia a ocultarla, tampoco
refieren tener sentimientos de vergienza y no evitan situaciones que impliquen comer
o beber en pulblico. Estos resultados se apoyan en los publicados por Arroyo y cols.” y
Navarro y cols.*®, quienes sefialan que en fases avanzadas hay una mejor aceptacion
de la enfermedad, mientras que en fases iniciales la aceptacién es menor. Es importante
destacar que en pocos casos sefialan falta de apoyo de su esposo/pareja, familiares o

amigos de la manera que necesitaban.

“...Pasamos por esa etapa, las nifias eran pequefias, él estaba muy deprimido,
pero son muchos afos con la enfermedad de Parkinson y esa etapa ha quedado

superada, aunque de vez en cuando le entran esas bajonas...”.

El apoyo familiar y la vivencia que tiene la familia acerca de la enfermedad también
condiciona el proceso de aceptacion, puesto que segun exponen en su estudio
Zaragoza Salcedo y cols.’®, el proceso de aceptacion esta influido principalmente por
«el modo de mirar» la EP, es decir, aquellos pacientes o familiares cuidadores que se
focalizan en la enfermedad y en lo que ya no pueden hacer tienen mas dificultades en

la aceptacién que aquellos otros que saben mirar de forma positiva y esperanzada.
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De la muestra de personas cuidadoras participantes, casi la totalidad esta representada
por mujeres, con una media de edad de 57 afios, casadas, con diferentes niveles de
estudios, siendo aproximadamente dos tercios de ellas esposas de la persona cuidada
y un tercio hijas, conviviendo en la mayoria de las ocasiones con la persona a la que
cuida y no compartiendo su tarea con otras personas. Estos resultados se pueden
comparar con los expuestos previamente con relacion al perfil de las personas
cuidadoras en nuestro pais: mayoritariamente mujeres, hijas de la persona afectada,

casadas, con dos hijos, amas de casa y que no reciben ayuda de otros familiares?.

La mitad de la muestra de las cuidadoras sefiala un nivel de ingresos del ndcleo familiar
en torno a los 1800€ al mes, estando un tercio de ellas en activo, otro tercio en
desempleo, frente a otro tercio que se encuentran jubiladas. Ademas, menos de un

tercio ha tenido que abandonar su trabajo por el cuidado de su familiar.

De esta forma lo relata una de las cuidadoras: “...Me siento muy cansada, he
tenido que abandonar mi trabajo para cuidar de mi madre Esta situacion es
doblemente compleja, porque no sélo cuido de mi madre con Parkinson, sino
gue ademds tengo un hijo con Autismo, el cual necesita mucha atencién por

parte de su madre...”

Una de las dificultades econémicas que tienen que solventar estas familias, tiene
relacion con las barreras arquitecténicas presentes en sus hogares, donde mas de la
mitad de las cuidadoras sefialan haber tenido que realizar reformas en su casa para

atender a su familiar. Ademas, sefialan otros gastos derivados del cuidado.

“...Ahora pago mas a la Asociacion porque las terapias son individuales, pero
ese dinero es necesario, esta bien invertido. Hemos tenido que renunciar a cosas
porque es una enfermedad que genera gastos en cuanto a tratamiento (antes

iba al neurdlogo privado), los gastos de la asociacién, gastos de transporte... “

Aproximadamente la mitad de ellas hace mas de cinco afios que cuida a su familiar y
dedican las 24 horas del dia a esta labor. Este resultado supera en el nUmero de horas
expuesto por Arroyo y Finkel’, quienes afiadian que conforme progresa la enfermedad,
el tiempo de cuidados es mayor, alcanzando las 17-18 horas diarias respectivamente

en las fases avanzada y muy avanzada de la enfermedad.

Menos de un tercio comparte la tarea de cuidar con hijos/as. Manifiestan encontrarse
cansadas muchas veces, influyendo dicho cansancio en su estado fisico y emocional.
Asi, méas de dos tercios de la muestra sefialan la necesidad de disponer de méas tiempo

libre para si mismas. Estos resultados se apoyan en los encontrados en un estudio
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sobre cuidadoras de Andalucia, donde casi la mitad de las 1.000 personas cuidadoras
entrevistadas opinaba que cuidar tenia consecuencias negativas en su propia salud en
algun grado, y cerca del 15% percibia este impacto con una intensidad muy elevada,
proporcion que aumentd al 72% cuando se analizé separadamente el grupo de

cuidadoras de personas con enfermedades neurodegenerativas®*’.

“...A-menudo me siento triste y ansiosa y acudo a la comida como via de escape.
Sé que tengo que cuidarme, me he descuidado mucho, he subido de peso, no
me apetece arreglarme y mi madre algunas veces es demasiado exigente

conmigo...”.

Estos resultados coinciden con los expuestos por Bravo y Cano®, quienes exponen que
las relaciones en el ambito familiar se modifican; dificultades de convivencia, estrés y
agotamiento son problemas descritos con frecuencia por los cuidadores. Con el avance
de la enfermedad, aparecen las limitaciones, los problemas y la necesidad de apoyo,

haciéndose mas evidentes los cambios en los roles familiares’.

“...En esta etapa de la vida se han cambiado los papeles y soy yo quien debe
ayudarle a ella, ya que, durante muchos afios, cuando yo trabajaba, era ella
quién cuidaba de mi...”

De los datos obtenidos acerca de la calidad de vida de las cuidadoras, resulta dificil
resaltar aspectos destacables, puesto que, en la mayoria de las cuestiones planteadas,
la mitad de la muestra sefiala la puntuacion media en la escala, aquella que define la
normalidad. Califican su calidad de vida como normal al igual que su satisfaccion con

su estado de salud.

Mas de dos tercios de las encuestadas, sefiala entre normal o bastante, el poder
disfrutar de la vida, sentir que su vida tiene sentido, tener buena capacidad de
concentracion y energia suficiente, seguridad en su vida diaria, asi como un ambiente
fisico saludable a su alrededor. En la misma linea, destacan el poder disponer de
suficiente dinero para cubrir sus necesidades, asi como disponer de la informacion

necesaria sobre el cuidado de su salud.

Sin embargo, aproximadamente un tercio de ellas manifiesta tener mala calidad de vida,
refieren tener dolores fisicos que les impiden hacer lo que necesitan y precisan, en

ocasiones, tratamiento médico para funcionar en su vida diaria.

“...Dedico las 24 horas y no tengo otra persona con quien compartir los cuidados

“Comenta sentir en algunas ocasiones cansancio del rol de la cuidadora, e
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incluso manifiesta que dicho cansancio afecta a su salud, a su estado fisico y
emocional. “Tengo tratamiento para la controlar la TA, y también tratamiento

”

antidepresivo, problemas musculares, hernias, artrosis y dolores en las manos...

Refieren cierto grado de insatisfaccion con la calidad del suefio, asi como con su vida
sexual, quienes un tercio de ellas sefialan estar muy insatisfechas. Ademaés, casi la
mitad de las personas cuidadoras afirma tener pocas oportunidades para realizar
actividades de ocio. Con relacion a este problema, es frecuente que las cuidadoras no
dediquen tiempo a si mismas, puesto que en muchas ocasiones dedicarse este tiempo
puede suponerles un sentimiento de abandono de su responsabilidad como cuidadoras,
sintiéndose incluso culpables. Tal y como constatan Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez
y Gracia Maroto-Navarro*® sobre el impacto de cuidar en la salud y la calidad de vida de
las mujeres, esta percepcién de falta de tiempo para uno mismo es uno de los factores

gue aumenta la sobrecarga percibida por los cuidadores.

“Necesito caminar, respirar positividad, en mi casa soy yo la que da la positividad,
para él todo lo que estd a su alrededor es negativo”. Tengo que alimentar mi
persona, mis sentimientos, mi vida de cosas bonitas para poderlas transmitir,
porque estaba en un momento en que me hundia. Por eso he intentado salir

mas, pensar que yo también soy una persona individual y no naci pegada a él.”

“Necesito tener mis actividades, el ocio es una necesidad como tomarse una

pastilla”

Esta reduccién de su tiempo de ocio desencadena a su vez tristeza y aislamiento?. Asi,
en la muestra estudiada, mas de un tercio de ellas sefiala tener con cierta frecuencia

sentimientos negativos, tales como tristeza, desesperanza, ansiedad o depresion.

Por otra parte, mas de la mitad este grupo de mujeres se encuentran entre lo
normal o bastante satisfechas en cuestiones como: habilidad para realizar actividades
de la vida diaria, capacidad de trabajo, satisfaccion consigo misma y con sus relaciones
personales, asi como del apoyo que obtiene de sus amigos/as, de las condiciones del
lugar donde reside y del acceso que tiene a los servicios sanitarios. Matrtijn van der Eijk
y col.?® en su estudio sobre las necesidades insatisfechas de pacientes y cuidadores,
concluyen que las cuidadoras desean mas apoyo emocional por parte de los
profesionales de la salud, querian mayor participacién en la toma de decisiones clinicas,
pero carecian de informacion suficiente. En la muestra estudiada, estas necesidades
podrian estar cubiertas, de alguna manera, al ser miembros de la Asociacion, donde se

les proporciona apoyo emocional, informacion sobre la enfermedad y cuidados, ademas
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de promover la coordinacion entre los diferentes profesionales de la salud, incluyendo

al Neurdlogo.

“...Gracias a la fisioterapia que recibo en la Asociacion de Parkinson, consigo un
poco de alivio a mis dolores. Asisto a la Asociacion dos veces en semana, Yy
también realizo sesiones on-line, de Fisioterapia, Logopedia y Psicologia. Ambos

estamos muy contentos con el trato que recibimos en la Asociacion...”

Respecto a los resultados pos-intervencién acerca de la satisfaccion de los participantes
con la informacion recibida, con el trato ofrecido, la ayuda aportada, asi como con el
formato utilizado para llevar a cabo los encuentros (videoconsulta), todos los
participantes muestran altos grados de satisfaccion. La mayoria esta de acuerdo en que,
la videoconsulta puede ser una herramienta Gtil para mantener comunicacion con la

Enfermera, su Neurélogo, u otros especialistas.

“El pasado afio, el neurdélogo cambié el tratamiento, y mi madre no reaccioné
bien a este cambio, se encontraba mas bloqueada. Debido a la situacién de
confinamiento fue muy dificil ponerse en contacto de nuevo con él. Su médico
realiz6 una interconsulta, y el neurdlogo tardé alrededor de tres meses en
contestar.” Considero que con un servicio de videoconsulta se pueden solucionar

este tipo de problemas.”

Estos resultados apoyan los expuestos por los Miembros del Grupo de Trabajo sobre
Telemedicina de la Sociedad Internacional de Parkinson y Trastornos del Movimiento
(MDS), quienes detallan que ciertos programas de telemedicina para la enfermedad de
Parkinson en diversas etapas de madurez que estan funcionando a nivel mundial y se

centran tanto en actividades de atencién como educativas?®*.

44



6. CONCLUSIONES.

La enfermedad de Parkinson es una enfermedad crénica, progresiva y degenerativa,
cuya evolucion puede variar en funcion de la persona, atravesando diferentes niveles o
estadios. Con la progresion de esta patologia, la persona afectada puede llegar hasta
una situacion casi completa de inmovilidad, requiriendo de los cuidados de su cuidador/a
las 24 horas del dia.

La variabilidad de sus sintomas, la individualidad en su manifestacion, el impacto vital
que genera el diagnéstico, la desinformacion sobre la enfermedad, los complejos
tratamientos pautados, la desestructuracion de la organizacion familiar generando
cambio de roles, la posible interrupcién de la vida profesional, los gastos para hacer
frente al cuidado, etc., hacen que el entorno familiar y mas concretamente las personas
responsables del cuidado se vean desbordadas, puesto que la mayoria de las veces no

cuentan con el apoyo y los recursos suficientes para adaptarse a la nueva situacion.

Por otra parte, el actual Sistema de Salud, centraliza su atencién en la medicalizacion
de la persona afectada, dirigiendo el foco del tratamiento hacia la enfermedad y su
sintomatologia motora, restando importancia a otras manifestaciones asociadas:
sintomas depresivos, trastornos de ansiedad, o problemas de suefio, alteraciones que,
a menudo, afectan en mayor medida a la calidad de vida de las personas afectadas y a

sus cuidadores/as.

Sin embargo, el abordaje de la enfermedad de Parkinson requiere una atencion integral,
personalizada y adaptada a cada caso, que tenga en cuenta al binomio paciente-
cuidador/a, sus vivencias sobre el proceso de la enfermedad, la adaptacion a los
cambios que genera la misma, asi como el ofrecer las herramientas oportunas para su
autogestion. Como se expone en la introduccion de este trabajo de acuerdo con las
recomendaciones del Ministerio de Sanidad, Recursos sociales e Igualdad (2012),
acerca de las Estrategias para el abordaje de la cronicidad en el Sistema Nacional de
Salud, es necesario proporcionar a los pacientes con procesos crénicos y sus familiares
una atencion integral que aborde, junto a los aspectos fisicos, las necesidades

psicolégicas, sociales, y familiares que derivan de esta situacion.

Para ofrecer una atencion de calidad, el acceso al equipo de profesionales de la salud
debe estar garantizado, dando respuesta a las necesidades de cuidado de pacientes y
familiares, quienes manifiestan que el tiempo y la atencidon que se les dedica en la

consulta es insuficiente, como también lo es la frecuencia de las consultas de
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seguimiento, que oscila entre 6 meses y un afio. Para ello, las TIC podrian aportar

mdltiples ventajas, garantizando un acceso rapido para diferentes consultas.

Para el desarrollo de las TIC, las enfermeras constituyen un pilar indispensable. Ademas
de via de comunicacién con el neurélogo, la enfermera puede llegar a desarrollar un
importantisimo papel para atender los problemas y dudas de los afectados y sus
familiares, evaluar sus necesidades de cuidado individual y proporcionar competencias
para el autocuidado y el desarrollo de actividades de la via diaria.

Sin embargo, si se apuesta por esta alternativa de tele-consulta, que no sustituye a la
habitual, sino que la complementa, debe tenerse en cuenta el perfil de personas que
deben familiarizase con el manejo tecnolégico requerido. En su mayoria mujeres, de
mediana edad, con escasa formacion y que probablemente necesiten capacitacion
previa sobre el uso de las TIC.

Para concluir, hay evidencia de que la utilizacion de la tele-Enfermeria, en sus diversas
variedades, junto a la atencién habitual, puede mejorar el acceso a la atencion sanitaria,
el conocimiento de la enfermedad, la adherencia al tratamiento, la solicitud de ayuda
durante la enfermedad y la adaptacion a vivir con ella; puede mejorar el autocuidado, el
grado de satisfaccion y la calidad de vida.
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Anexo 1: Guia “Educacion para el cuidado”

Enfermedad de
Parkinson.
Educacion para
el cuidado.
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INTRODUCCION:

Esta guia es un documento que servird de apoyo al cuidado, ofreciendo
consejos y recomendaciones para cuidar de su familiar con enfermedad de
Parkinson, asi como el cuidado de usted mismo/a.

Cuidar de una persona con Parkinson supone mucho méas que ayudarle en un
momento puntual o cuando se tiene tiempo libre. Ser cuidador de una persona
con Parkinson implica una significativa dedicaciéon de tiempo y esfuerzo, y
ademés compaginar los cuidados con el mantenimiento de las obligaciones y
actividades de la vida diaria. Es por ello muy importante que la persona
cuidadora dedique parte de su tiempo a cuidar de si misma y que permita que
otras personas le ayuden también.

Tanto si el diagndstico de Parkinson es nuevo para su ser querido o si ha vivido
con Parkinson durante mucho tiempo, tiene el derecho y la responsabilidad
de hacer que la relaciéon de cuidados sea lo més productiva posible, con la
menor cantidad de estrés y conflicto. La preparacién es fundamental en todos
los aspectos y esperamos que los consejos y las herramientas que se brindan
en esta guia le ayuden a prepararse para cada etapa del proceso.

El apoyo de otros miembros de la familia amigos, servicios publicos o privados,
recursos sociales o asociaciones es fundamental y necesario para el cuidador
de una persona con Péarkinson.
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A. Consejos sobre alimentacioén.

Si bien no existe una receta para una dieta especifica para la EP, para
mantener una buena salud en general, la mayoria de las personas que viven
con la enfermedad de Parkinson deben comer una variedad de cereales
integrales, verduras, frutas, leche y productos lacteos, y alimentos ricos en
proteinas como carnes, granos. También considere incluir nueces, aceite
de oliva, pescado y huevos en su dieta, por sus grasas beneficiosas.

5 Cereales
2 azucry
=  pastas
(*¥)
é + 2 litros de agua
< al dia

Z A »

% Frutas y .« ' (628 vasos)

% L
o’o frutos secos
2 Verdurasy
7 hortalizas

« Elija una dieta con abundantes productos de cereales, verduras y frutas,
que proporcionan vitaminas, minerales, fibray carbohidratos complejos
y pueden ayudarlo a reducir la ingesta de grasas.

o Limita la ingesta de azicar. Una dieta con mucha azlcar puede tener

demasiadas calorias y muy pocos nutrientes. También puede contribuir
a la caries dental.

o Reduzca la ingesta de sal y sodio para ayudar a disminuir su riesgo de
hipertension arterial.

Incorpore alimentos ricos en antioxidantes (que son importantes para la
salud general del cerebro) en su dieta. Estos incluyen frutas y verduras
de colores brillantes y oscuros.

Elija una dieta baja en grasas, grasas saturadas y colesterol para reducir
su riesgo de ataque cardiaco y ciertos tipos de cancer y para ayudarlo a
mantener un peso saludable.
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Recomendaciones generales

Los horarios de las comidas seran muy regulares, al igual que las tomas
de los farmacos. Si es posible, se intentard comer cuando no exista
rigidez, es decir en la fase “ON", cuando los medicamentos contra el
Parkinson estén surtiendo su mayor efecto.

Debe favorecer al maximo

la  autonomia de su Q\ .
familiar. Utilizar vasos y
platos que no se rompan, ¢ 3
que pesen poco, con un :

disefio  que permita

sostenerlos firmemente. Existen utensilios y tazas adaptados, incluidos
tenedores y cucharas curvos y/o con mango engrosado, cuchillos
balancin, guardas de proteccidn para platos, vasos con muescas para la
nariz y tazas con tapa. Para evitar el derrame de liquidos (sopa,
consomé,) de la cuchara debido al movimiento incontrolado de la
mano, puede espesarlo con productos comerciales.

Intente respetar sus preferencias y presentar los platos de forma
apetitosa. Es preferible pequefias cantidades de comida con un alto
valor nutritivo, que cantidades muy amplias que conlleven largas
digestiones y dificultan la absorcién de los farmacos.

Cuando brinde asistencia para comer, suministre bocados pequefios y
espere el tiempo suficiente para que la persona mastique
detenidamente y trague por completo. Los alimentos seran faciles de
comer, la consistencia debe ser homogénea (evitando grumos,
tropezones, cortezas, etc.) y de facil masticacion. Hay que tener
presente que los alimentos que tienen consistencia de papilla o de puré
son mas faciles de deglutir que los alimentos cortados finos o picados.
Evitar alimentos muy secos o que se peguen al paladar y dobles texturas
(e]. Sopas) cuando esté presente la disfagia.

Aportar diariamente de 1 a 1,5 litros de liquidos al dia, que pueden ser
en forma de agua mineral o bien de caldos, leche u otros liquidos. Tener
en cuenta la cantidad de liquidos consumida y adaptarla a la capacidad
de eliminacidn de cada persona. Tener en cuenta que a partir de las 20
horas no conviene tomar una cantidad importante de liquidos ya que
aumentaria la sensacién de orinar nocturna e importunaria el suefio del
paciente.

Si existe dificultad para tragar liquidos, estos se deben espesar,
utilizando espesantes o gelatinas para facilitar la ingesta. Se le puede
sugerir al paciente que haga un esfuerzo consciente para tragar saliva a
menudo, que cierre los labios con firmeza, que derive la saliva hacia la
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parte posterior de la garganta y trague, y que intente mantener la
cabeza en posicién alta. En la farmacia pueden conseguirse espesantes
(financiados por el Sistema Nacional de Salud) para facilitar la deglucién
de alimentos, asi como menaje adaptado para facilitar el agarre.

» Debe sentarse correctamente, sin distracciones, no hablar y masticar
muy bien. Tener presente que, normalmente, un sorbo de agua bien fria
ayuda a deglutir mejor, ya que estimula el reflejo de la deglucién.

-Comer y beber lentamente.

-Cantidades pequefasy
frecuentes.

-Evitar fritos, grasas y

alimentos muy dulces.
¢Como aliviar las

nauseas o las -Evitar zumos de naranja,
molestias gastricas pomelo. La acidez empeora
del tratamiento las nduseas.
arala , )
P -No mezclar alimentos frios y
enfermedad de : -
. calientes. Comer alimentos a
Parkinson?

temperatura ambiente.

- Evitar cepillarse los dientes
inmediatamente tras comer.
Mantenerse sentado 30 min.

-Si siente nduseas por la
mafana, puede tomar alguin
tipo de galleta salada,
siempre y cuando no sufra

[Para mejorar la eficacia de Ia
medicaciéon  con levodopa, se
aconseja tomar la levodopa separada
de las comidas principales. En

G concreto, lo ideal es tomar la
ot medicacién unos 30 minutos antes de

las comidas o bien dos horaSJ
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¢ Qué debo hacer en caso de atragantamiento?

VER VIDEO https://www.youtube.com/watch?v=vBvMbXjCA14

Es fundamental abordar las complicaciones fisicas y de movilidad de su ser
querido. A medida que la enfermedad de Parkinson progresa,
probablemente necesitara brindar mas ayuda practica y aprender maneras
seguras y efectivas de brindar ayuda sin lesionarse o lesionar a la persona
con Parkinson.

Ponerse de pie y sentarse: En el hogar, asegurese de que su ser
querido utilice una silla con reposabrazos sélidos y una base estable
donde sentarse. Evite los asientos blandos o bajos, o los tapizados,
que pueden dificultar el movimiento. También puede elevar la altura
del asiento agregando un almohaddn adicional a la silla o usando
una manta doblada firme.

VER VIDEO: https://parkinsonelche.es/como-levantarse-
estrategia-1/

P//}

Caminar: Los cambios en la manera de caminar son frecuentes en la
enfermedad de Parkinson y caminar se puede hacer cada vez mas
dificil a medida que la enfermedad progresa. Las personas con
Parkinson suelen necesitar recordatorios o “indicaciones” para dar

pasos largos, ya que se hace mas complicado realizar movimientos
automaticos.
Evite las distracciones al caminar. Los intentos de hacer mas
de una cosa a la vez dificultan caminar y mantener el
equilibrio.
Concéntrese en el tamano de los pasos. Los pasos mas
grandes hacen que la caminata sea mas estable.
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Dé instrucciones e indicaciones cortas y simples, por ej.,
“Pasos grandes”.

Para ayudar con el ritmo cada vez mas acelerado (llamado
festinacién), dé una indicacién para que la persona se
detengay luego vuelva a comenzar con pasos grandes.

Los bloqueos motores (pies pegados al piso) son una causa
importante de caidas. Suelen presentarse mientras la persona
realiza giros en espacios reducidos. Siempre que sea posible,
trate de evitar las curvas cerradas.

Indiquele a su ser querido que haga giros con mayor
amplitud.

Para ayudar con los bloqueos motores, cuente o aplauda
usando un compas ritmico. Algunas personas que tienen

La movilidad

Problema Solucién

Bloqueo de los pies  * Detenerse y afirmar los talones

al andar en el suelo. Comenzar a andar
balanceandose sin moverse
hasta encontrarse predispuesto
para iniciar la marcha.

844 1224

Pasos cortos y » Detenerse. Afirmar los talones

rapidos en el suelo y separar un pie del
otro unos centimetros. Al dar un
paso, afirmar primero el talén
en el suelo y después los dedos.

Para girar * No hay que girar nunca sobre un
Unico pie ni cruzar las piernas.
Hay que andar describiendo un
semicirculo, con los pies ligera-
mente separados uno de otro.

R as o'.‘.
80 ==
No Si
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episodios de bloqueos motores responden mejor con
indicaciones visuales, tales como “pisa mi pie”.

o Sila persona con enfermedad de Parkinson tiende a perder el
equilibrio hacia atrads, ubiquese levemente detrds de la
persona cuando esta se ponga de pie y camine para ayudar a
minimizar este problema.

¢Como levantarse del suelo tras una caida?

VER VIDEO: https://www.youtube.com/watch?v=01rapzfHjWM

Recuerde: Hacer ejercicio de manera regular ayuda a las personas con
Parkinson a conservar la flexibilidad, mejorar la circulacién y mantener sus
habilidades para completar las tareas cotidianas.

Se recomienda utilizar zapatos cerrados, que agarren bien el pie, en lugar de
zapatillas sueltas. De esta forma se evitaran caidas y se reducira la inestabilidad
al caminar. Ademds, hay que evitar las suelas de zapatos con mucha
adherencia, siendo preferible que las suelas resbalen un poco, como las de
cuero, para facilitar la marcha si se arrastran los pies.
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PROBLEMAS DE ELIMINACION FRECUENTES EN LA ENFERMEDAD DE
PARKINSON

Los trastornos de eliminacién mas frecuentes en el afectado de Parkinson
aparecen por la afectacién de la musculatura del suelo pélvico. Como
consecuencia el paciente no controla la musculatura cuando estd en "Off"
presentando dificultad en el vaciado de la vejiga, en la retencién de orina, en
el control de los gases, etc. Estos problemas, a su vez, aumentan el riesgo de
que el afectado presente infeccidén de orina, algo que con frecuencia deja sin
efecto al tratamiento farmacoldgico. Los problemas en la eliminacién mas
frecuentes son el estrefiimiento y la incontinencia urinaria y/o fecal.

La frecuencia es variable en cada persona, se puede hablar de

estrefiimiento si se producen menos de tres evacuaciones intestinales por
semana o si las heces son anormalmente secas, duras y dificiles de expulsar.

Pautas ante el estreiimiento

Adaptar la dieta: tomar todos los dias verduras (crudas o
cocinadas), frutas frescas (mejor con piel), frutas secas (como las
pasas, melocotones e higos), hortalizas, frutos secos, cereales
como el salvado o el pan integral, etc. Esta alimentaciéon es rica
en fibra y ayuda a retener agua, con lo que las heces son maés
fluidas. Tomar en ayunas kiwis o ciruelas pasas con agua.

Beber abundantes liquidos: Al menos 1,5 litros (8 vasos) al dia.
Los liquidos pueden incluir agua, zumos, sopa, té y otras bebidas.
Limitar los alimentos que no tienen fibra o que endurecen las
heces como el azlcar, los caramelos, los quesos curados o el
arroz.

Comer despacio y masticar bien los alimentos. Procurar comer a
horas regulares.

No reprimir la necesidad de evacuacién, e ir al servicio cuando se
sienta ganas. Habituarnos a ir al servicio a la misma hora,
procurando ir con tiempo suficiente y sin prisas. Algunas
personas se benefician de ir después de una comida.

Evitar los esfuerzos excesivos en la evacuacion. El intestino ya se
encarga, por si mismo, de este trabajo.

Hacer ejercicio fisico diariamente. Trabajar los musculos
abdominales, caminar, montar en bicicleta, hacer gimnasia.

No utilizar laxantes irritantes, ya que pueden dafar la fibra lisa del
colon y conducir a alteraciones intestinales. En su lugar utilizar
agentes que ablanden las heces como la lactulosa o supositorios
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de glicerina. Utilizar enemas de agua jabonosa tan sdlo
ocasionalmente ya que su abuso puede dar lugar a la relajacion
del esfinter anal e incontinencia.

La incontinencia fecal es la pérdida del control normal de
los intestinos. Esto conduce a que la materia fecal salga por el recto (la Ultima
parte del intestino grueso) en momentos inesperados. Es una situacion fisica,
psiquica y socialmente incapacitante, que repercute en la calidad de vida del
enfermo y del familiar, con un gran impacto no sdlo fisico (Ulceras por presién,
infecciones de orina, etc.), sino también de tipo econdmico (derivadas del
gasto que genera el alto consumo de absorbentes y los cuidados
sociosanitarios adicionales) y psicosocial (ocasionando un deterioro
progresivo en las relaciones personales y sociales de los afectados).

Muchas personas con incontinencia fecal sienten verglienza de hablar acerca
de este problema con su médico. Piensan que no hay nada que pueda
ayudarlos. Sin embargo, hay muchos tratamientos disponibles que son
efectivos para la incontinencia fecal.

: es la pérdida del control de la vejiga. Los sintomas
pueden variar desde una fuga de orina leve hasta la salida abundante e
incontrolable de ésta. Puede suceder a cualquier edad, pero es mas frecuente
que aparezca en edades avanzadas. La incontinencia urinaria implica un
importante impacto psicolégico y social y puede afectar gravemente el estilo
de vida del paciente.

Medidas higiénico-dietéticas y pautas a adoptar en la incontinencia urinaria

En cuanto a las pautas y recomendaciones que podemos adoptar o comunicar
al afectado de Parkinson para prevenir la incontinencia urinaria, tendremos en
cuenta las siguientes:

Es aconsejable beber mas liquido por la mafana e ir
disminuyendo paulatinamente las bebidas conforme avanza el
dia.

Procurar vaciar la vejiga con regularidad, antes que aparezca el
deseo miccional, por ejemplo, cada 2 / 3 horas. Si la marcha es
lenta, tener a su alcance una botella o cuna. Si el problema es de
nicturia, se aconseja disminuir la ingesta de liquidos a partir de
media tarde, por la noche es aconsejable tener una botella o
cuia al lado de la cama para evitar levantarse. Si tiene que salir a
la calle, puede utilizar panal para tener mayor tranquilidad e
independencia.
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Hay que asegurar un aporte minimo de liquidos para evitar las
infecciones urinarias (1 Y2 o 2 litros diarios).

LA HIGIENE PERSONAL

Bafarse, ir al bano y ocuparse de la higiene personal y el aseo son actividades bésicas
de la vida cotidiana que la enfermedad de Parkinson en etapa avanzada convierte en
un desafio mayor. Los siguientes consejos facilitarédn estas actividades.

> Uso del retrete:

Instale un retrete elevado o coloque un _&
asiento elevado en el retrete existente para ﬁ
que sea mas facil sentarse y levantarse. W e

Algunos asientos elevados cuentan con B
apoyabrazos firmes, o bien se puede \ > "
instalar una barra de soporte en la pared del

costado del retrete. Esto puede ser Util para

aferrarse antes de comenzar a girar para sentarse o para sostenerse
al ponerse de pie durante el proceso de higiene/limpiezay acomodo
de la ropa.

Asegurese de que su ser querido se acerque lo suficiente al asiento
del retrete con el cuerpo correctamente alineado antes de intentar
sentarse. Marcar el piso con una cinta de color puede ayudar a
sefalizar la ubicacidn correcta de los pies durante el traspaso.
Disponga de toallitas limpiadoras himedas que puedan desecharse
ademas de papel higiénico, para lograr una correcta limpieza luego
de ir al bafio.

Asegurese de que la persona con Parkinson pueda lavarse las
manos, incluso si debe hacerlo sentado.

> El momento del baino

Conviene tener una silla o taburete con asiento elevado para el aseo
delante del lavabo para mantener una buena postura.

Colocar una alfombra de antideslizante en el suelo de la bafiera y
hacer instalar una barra de apoyo tanto en la ducha o bafera como
en el WC que permita levantarse mas facilmente y disminuya el
riesgo de caidas.

Puede instalarse una banqueta dentro de la bafera para que pueda
sentarse y asi facilitar el bafo.

Es aconsejable la ducha o bafo diario, inspeccionando la piel,
buscando areas de roce como los codos, nalgas, talones y cabeza,
sobre todo si tiene cierto grado de inmovilidad.
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- Secar bien y evitar la humedad de la piel, especialmente en los
pliegues (axilas, ingles...).

- Proteger y cuidar la piel con crema hidratante, extremando el
cuidado en las zonas de prominencias dseas.

- Para el afeitado, es mejor que utilice maquinilla eléctrica.

- Si el temblor le dificulta cepillarse los dientes, se puede utilizar un
cepillo con el mango cubierto de goma espuma o un cepillo
eléctrico.

VESTIDO

Vestirse y desnudarse puede ser una tarea laboriosa para una persona
afectada por la enfermedad de Parkinson. Hay que
procurar reservar el tiempo adecuado para vestirse y
desnudarse. Es importante estar cémodo; si no se
siente lo bastante seguro de pie, es mejor sentarse.
Esperar a vestirse cuando la primera dosis de la
medicacién del dia haya hecho efecto.

- Debe vestirse, siempre que pueda, sin ayuda, ya que
constituye un ejercicio excelente.

- Si tiene dificultad para ponerse la camisa, puede colocar la prenda
de frente, introducir los brazos en las mangas, levantar los dos brazos
por encima de la cabeza y, después, pasar la cabeza por el cuello de
la camisa o el jersey.

- Esimportante usar ropa comoda. Se pueden utilizar jersey de cuello
abierto y sin botones, faldas abiertas o con cintura elastica.

- Los botones, cordones de zapatos etc., pueden crear dificultades. Es
preferible utilizar cremalleras, cierres de velcro o botones a presién
y zapatos tipo mocasin.

- Para calzarse, puede usar un calzador de mango largo y un banquillo
para ponerse las medias o los calcetines.

Descansar y dormir de manera adecuada es un componente importante de la
salud generaly la calidad de vida. La enfermedad de Parkinson genera muchos
desafios para poder descansar bien por la noche, tanto para la persona con
Parkinson como para el cuidador. Si su ser querido no puede dormir, es muy
probable que su propio patrén de suefio se interrumpa también.
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> Preparaciéon de la cama

o

Elija una cama que sea codmoda y que propicie el suefio.
Considere la posibilidad de tener camas individuales o dormir en
cuartos separados para garantizar un mejor descanso para usted
y la persona con enfermedad de Parkinson.

Use un botén de llamada, un sistema de alerta o un monitor para
oir a la persona con Parkinson cuando duerma en otro cuarto.
Use un colchdn firme para que los giros y movimientos resulten
faciles. Evite los colchones excesivamente blandos que le
impidan a su ser querido girar o moverse.

La altura de la cama debe permitirle a la persona apoyar sus pies
en el piso con facilidad.

Consiga una media barandilla o una barra instalada al costado de
la cama para que la persona con Parkinson la use como punto de
apoyo firme para aferrarse cuando gire o intente meterse en la
cama o salir de ella.

Girar y moverse en la cama, a menudo, puede facilitarse
mediante la colocacién de una pieza de tela de satén resbaladiza
en el tercio medio de la cama, para que quede debajo de los
hombros y la cadera de la persona.

Evite las sdbanas y las prendas para dormir de franela, que
agregan friccién; esto dificulta los movimientos en la cama. Quite
la sdbana de arriba; en su lugar, use una manta liviana para
permitirle a la persona con Parkinson que se mueva con mas
facilidad y evitar que los pies se enreden.

También pueden usarse camas de hospital, para hacer ajustes
mas facilmente. Se pueden elevar al vestirse y bafarse y bajarse
cuando la persona intente salir de la cama.

Para resolver el problema de ir al lavabo por la noche, puede ser
conveniente un orinal o botella en el dormitorio.

> Iralacama

o

Proporcione indicaciones verbales para ayudar a la persona con
Parkinson a alinear su cuerpo adecuadamente cuando se mete
en la cama.

Asegurese de que las partes posteriores de ambas piernas de su
ser querido estén contra la cama antes de sentarse. Ayude a que
la persona con Parkinson levante las piernas cuando esté
recostada, haciendo un esfuerzo para mantener una buena
alineacion.
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o Evite que la persona intente trepar a la cama apoyando una
rodilla arriba del colchén. Esto hace que sea dificil lograr la
alineacion necesaria.

> Salirde la cama

o Cuando se ayuda a la persona con Parkinson a salir de la cama,
generalmente, es mejor comenzar con la persona acostada sobre
la espalda, mirando hacia el techo.

o Flexidnele las rodillas, para permitir que los pies descansen con
firmeza sobre el colchdn. Sila persona con Parkinson tiene mucha
rigidez matutina, mueva las rodillas de un lado a otro desde esta
posicion para ayudarla a conseguir mas flexibilidad y prepararse
para levantarse.

o Ayude a la persona a colocarse de lado. Intente que la persona
extienda el cuerpo hasta aferrar la barandilla lateral o la barra de
la cama para tener un mejor punto de apoyo. Una vez que esté
de lado, ayude a la persona a sacar los pies fuera de la cama'y
comenzar a incorporarse mientras aferra la barandilla lateral o |a
barra, hasta alcanzar la posicién de sentado.

Problema Solucién

Dificultades * 1. Tenderse boca arriba y colocar
para levantarse los brazos al lado del cuerpo.

de la cama e 2. Levantar la cabeza de la almo-

hada dirigiendo la barbilla hacia
el pecho y seguir apoyandose
sobre los codos.

Dificultades *1. Sentar-se al borde de la cama
para meterse cerca de la almohada.
en la cama * 2. Tenderse de manera que la ca-

beza quede sobre la almohada en
posicidon correcta.

= 3. Levantar las piernas por encima
de la cama.
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RECUERDA: preparar una rutina relajante para ir a la cama. Hacer las mismas cosas
todas las noches indica al cuerpo que es hora de descansar. Evitar trabajar en la cama;
por ejemplo, revisar el estado bancario o usar el ordenador portatil. Procurar que la
habitacién sea fresca, oscura, silenciosa y cémoda, la temperatura éptima para el
descanso nocturno es de 19° C. Ajustar las luces, temperatura, humedad y nivel de
ruido de acuerdo con las preferencias de la persona afectada. Ir a la cama cuando
aparezca el suefo. Si no se concilia el suefio en 30 minutos, levantarse y hacer alguna

otra cosa. Regresar a la cama al sentir cansancio.

E.

> CASA

o

CONSEJOS SOBRE SEGURIDAD EN EL HOGAR.

Debe estar organizada de manera que no existan posibles
peligros, por ejemplo; suelos pulidos, esteras o alfombras no

fijadas, cables
eléctricos que
cuelguen o

desorden general.
lluminar bien la casa.
Los muebles han de
situarse de manera
que el paciente no
pueda tropezar.

Se recomienda la colocacién de pasamanos en escaleras, asi
como poner bandas antideslizantes en los bordes de los
escalones, para evitar resbalones.

Estimulos visuales como pintar los marcos de las puertas de otros
colores o poner cintas adhesivas en el suelo, puede ayudar en los
bloqueos. Saltar por encima de lineas, también ayuda a superar
los bloqueos.

Es conveniente tener en lugar de unsillén, del que puede resultar
dificil levantarse, una silla estable con respaldo alto.

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.
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» COCINA:
o No debe haber ningin obstaculo en el suelo. Los utensilios
deben estar en sitio facilmente accesible.
o Se deben modificar las alturas de las estanterias para que estén
mas a mano.
o Para preparar la comida, hay que estar en buenas condiciones.
Conviene tener en casa una reserva de alimentos envasados.

o Enla cocina serdn muy Uutiles los objetos que no se rompen.

Dolor y rigidez: para aliviar el dolor en las extremidades y mejorar la
rigidez se pueden realizar masajes, aplicar calor o darse bafios de
agua tibia.

Hipotension ortostatica: para evitar bajadas bruscas de la presidon
arterial se recomienda mantener el cabecero de la cama al menos con
un angulo de 30° e incorporarse muy lentamente. Igualmente, se
deberia ingerir liquidos abundantes y alimentos salados.

Dermatitis seborreica: es muy frecuente en personas que padecen
parkinson, sobre todo en hombres. Se pueden utilizar algunos
champus y geles con selenio, zinc, 4cido salicilico o brea de ulla, que
no necesitan prescripcién médica, para controlar y mejorar el
problema, si bien es recomendable acudir al dermatélogo para que
realice una valoracién y determine el tratamiento mas adecuado.

Hiperhidrosis: afecta especialmente a la parte superior del tronco.
Las recomendaciones mas habituales son realizar una higiene diaria,
utilizar desodorantes/antitranspirantes y emplear ropa de tejidos
preferiblemente naturales y transpirables. Evitar el consumo de
alimentos picantes o comidas muy grasas también puede ayudar a
controlar la sudoracién.

Salivacion excesiva: |a sialorrea, mas allad del problema fisico, tiene
un fuerte componente psicolégico negativo en las en personas que
padecen parkinson. Mantener los labios cerrados, tragar saliva a
menudo (sobre todo antes de hablar) y mantener una posicién
erguida, pueden ayudar a controlar el babeo. También ayuda mascar
chicle o tomar caramelos sin azucar. La salivacion excesiva puede ser
secundaria al tratamiento con neurolépticos.
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CUIDADOS PARA LA PERSONA CUIDADORA

Cada persona con Parkinson es Unica, y también lo es cada cuidador/a. A
muchas personas no les gusta el término “cuidador/a”. En especial durante la
etapa inicial del Parkinson, es posible que usted no sienta que realmente esta
“brindando cuidados”. Del mismo modo, puede que la persona con Parkinson
no se vea a si misma como alguien que necesita cuidados.

Pero recuerde, los cuidados no se limitan a tareas fisicas. Pueden ser tanto
emocionales y espirituales como fisicos, siendo importante que acepte esa
nueva funcién. No eliminaré ni reemplazara la manera habitual en la que usted
se autoidentifica; es una adicién, una nueva faceta de su identidad que lo
ayudard a usted y a su ser querido a enfrentar juntos la enfermedad de
Parkinson.

A medida que su ser querido progresa a través de las sucesivas etapas del
Parkinson, usted progresard en las distintas etapas del cuidado asistencial.
Tendrd que asumir nuevas tareas y aprender nuevas habilidades. Aprenda
todo lo que pueda sobre la enfermedad desde el principio, para poder
participar en las discusiones sobre atencién médica, tomar decisiones
informadas y brindar apoyo emocional y fisico ahora y en el futuro si es
necesario. Y siempre recuerde tener en cuenta sus propias necesidades de
bienestar, cuidado personal y apoyo.

Es cuestion de levantarse a la mafhana y decir: “Me alegro de estar aqui,
voy a sacarle el mayor provecho y realmente voy a disfrutar mi vida”.
Olvidémonos del Parkinson; no va a desaparecer. Pero podemos lidiar con
eso, podemos manejarlo y podemos hacer cosas maravillosas con nuestras
vidas.
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i. Capacitacion sobre la enfermedad de Parkinson

* Comprenda los sintomas.

® Conozca los tratamientos disponibles.

e Considere el impacto del Parkinson en la vida cotidiana.
* Acceda a los recursos.

* Investigue su funciéon en el cuidado asistencial.

CONSULTA LA GUIA SOBRE LA ENFERMEDAD DE PARKINSON: PERSONAS
AFECTADAS, FAMILIARES Y PERSONAS CUIDADORA

https://www.esparkinson.es/wp-content/uploads/2020/12 /guia-sobre-la-
ep.-fep-parkinson.-accesible.pdf

Il. Gestion del tiempo

® Haga listados diarios y semanales de cosas por hacer. Asegurese de que las
tareas sean manejables y realistas.

® Priorice: haga lo mas importantes o mas dificil primero, marque lo que ya
estad hecho.

e Acumule los recados para hacerlos de una sola vez.

e Lleve alguna tarea simple para hacer si se dirige a algun lugar donde tendra
que esperar.

® Delegue lo que se pueda delegar.

e Olvidese de las tareas innecesarias.

e Témese un descanso cuando la presién sea demasiado grande o como
recompensa.

* No dedique demasiado tiempo a una sola area si eso le impediré ser eficaz
en otras.

e Divida las tareas grandes en partes méas simples y factibles.

e Establezca rutinas y cumplalas.

e Admita que tendré que dedicar parte de su tiempo a cosas que estan mas
allad de su control. Muchas tareas y actividades le llevaran més tiempo a

la persona con Parkinson a medida que la enfermedad progresa.

iii. Cuidado personal, salud y relevo

e Dediquese tiempo de calidad (1 a 1 hora y media al dia, si es posible) y
respételo.
* Manténgase al dia con sus propias necesidades, pasatiempos y actividades
habituales.
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® Haga ejercicio: mejora el suefo, disminuye la tensién y la depresién y
aumenta la energia.

* Mantenga una dieta equilibrada y nutritiva. Beba agua.

* Sepa reconocer cuando esté con estrés.

* Descanse lo suficiente.

® Témese el tiempo para relajarse.

® Mantenga el sentido del humor.

* Realicese chequeos con regularidad y asista a sus propias citas médicas.

* Piense en su futuro.

:Qué objetivos espera alcanzar y cdmo puede lograrlo?

i Su ser querido puede ayudarle a alcanzarlos?

e Establezca limites y manténgalos.

Consiga ayuda externa (de familiares o un asistente remunerado) para poder
tomarse un descanso.

iv. Equipo de apoyo

e Comparta los cuidados. Investigue las maneras de obtener asistencia y apoyo
segun sea necesario. Puede que eso incluya ayuda tanto a nivel fisico como
emocional.

e Desarrolle sus habilidades para afrontar problemas. Los cuidadores sienten
una amplia variedad de emociones. Permitase sentirse triste o frustrado a
veces, pero también tdmese tiempo para disfrutar de la vida. Concéntrese en
el presente, las necesidades y lo gratificante de cada dia. Intente no ser critico
consigo mismo en los momentos de ira. Reconozca sus propios méritos, no se
culpabilice y trate de perdonar cualquier error.

Utilice un didlogo interno positivo: por ejemplo, digase a si mismo: “Estoy
haciendo un buen trabajo”.

Sepa que estad bien afligirse por las pérdidas que usted y su ser querido
puedan tener. Las investigaciones demuestran que escribir, ya sea en un diario
u otro formato, puede ayudarlo a elaborar sus sentimientos y emociones.
;Qué cosas lo hacen llorar? ;Dénde encuentra satisfaccion y placer?

¢ Cultive sus redes de apoyo emocional y espiritual. Incluya a su equipo de
atencion médica (médico, enfermero, trabajador social, etc.), familiares,
amigos, vecinos, grupos de apoyo y miembros individuales de grupos de
apoyo, voluntarios y foros de apoyo en linea. Encuentre sentido, introspeccidn,
conocimiento y su propia fuerza interior. Modere sus expectativas: la vida y
usted no son perfectos. Acepte los cambios a medida que se producen.
Obtenga ayuda si es necesario. Recuerde que pedir ayuda, incluso
asesoramiento o ayuda emocional, es una fortaleza, no una debilidad.

Cada persona siente la depresion de una manera Unica. Es importante tomar
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en serio cualquier sintoma que presente que pueda ser un signo de depresion;
no debe sentirse avergonzado ni apenado.

Tenga en cuenta los sintomas principales de la depresion:

- Insomnio - Sensacion de lentitud o inquietud
interior

- Pérdida del apetito - Desinterés por actividades que alguna
vez consideré placenteras

- Dificultad para concentrarse - Pensamientos de muerte o suicidio

- Sentimientos de desesperanza y |- Sensacién de lentitud o inquietud

desvalorizaciéon interior

Si cree que esta deprimido, hable sobre sus sintomas con un médico o un profesional
de salud mental. Busque un profesional que le brinde confianza y con quien se sienta
cémodo. En la mayoria de los casos, la depresion se trata de manera eficaz con
psicoterapia, medicamentos antidepresivos o una combinacién de ambos.

v. Surelacion con la persona con Parkinson.

* Mantenga una comunicacién abierta.

¢ Al conversar, elimine los ruidos molestos que desvien la atencion.

® Exprese amor y aprecio, asi como también sus inquietudes y sentimientos de
frustracion. No deje que esos sentimientos se conviertan en resentimiento.

e Ajuste sus expectativas a la realidad en funcién de las acciones y capacidades
de su ser querido.

e Compartan momentos especiales juntos, ademas de las tareas de cuidado
asistencial.

vi. Decisiones médicas, financieras y asistenciales

e Defina y aclare asuntos como la participacién familiar en el cuidado
asistencial, las directivas anticipadas, las opciones de cuidado a largo plazo u
otros temas lo antes posible.

¢ Determine los pasos para llevar a cabo estos planes.

e Al tomar decisiones sobre los cuidados practicos, preguntese si su decision
fomenta la independencia de su ser querido: no confunda “cuidar” con
"hacer”.

vii. Recursos comunitarios

eComuniquese con distintos profesionales, tales como médicos, especialistas,
enfermeros, terapeutas, trabajadores sociales.
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e Aproveche la asistencia y los productos de apoyo.
* Averiglie qué recursos tienen para ofrecer las asociaciones locales.

* Investigue los recursos de asistencia financiera, p. ej., subsidio por

discapacidad.

AYUDAS SOCIALES Y JURISPRUDENCIA EN LA ENFERMEDAD DE

PARKINSON Ayudas-Parkinson-CEP.pdf
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Anexo 2: Cuaderno de recogida de datos pre- intervencién para el/la paciente.

Cuaderno de recogida de datos pre- intervencion: PARA EL PACIENTE. \

Los datos recogidos en este cuestionario son confidenciales, con fines de
investigacion. Le rogamos que intente responder, en la medida de lo posible, a
todas las preguntas. Si es necesario, su cuidador/a puede ayudarle a responder.

1.
2.
3.

Edad:
Sexo: CJ Hombre O Mujer

Estado civil:[J Soltero/a [ Casado/a o conviviente [IViudo/a

O Separado/a o divorciado/a

4.

Numero de hijos:

5. Numero de convivientes en la unidad familiar (contando con usted):

O 00 O N o000 0 °

o

¢, Cudl de estas opciones se aproxima a su nivel de estudios?

Leer y escribir

Graduado escolar

Estudios secundarios/ Bachillerato
Formacién profesional

Universitario

¢A cudl de estas opciones se aproximan mas los ingresos del nucleo

familiar?

Menos de 600 € al mes.
Préoximo a 1000 € al mes.
Préoximo a 1500 € al mes.

Mas de 1800 € al mes.

Afo aproximado de diagnostico de la enfermedad de Parkinson:

9. Senfale el grado de afectacion de su enfermedad:

O 0

O

Los sintomas me afectan a un solo lado del cuerpo.

Los sintomas me afectan a ambos lados del cuerpo, conservando el
equilibrio.

Los sintomas me afectan a ambos lados del cuerpo, con problemas en el
equilibrio.
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[J Necesito andadora o ayuda para caminar, pero todavia soy capaz de
permanecer de pie sin ayuda.

[J Necesito ayuda para todo, necesidad de silla de ruedas.

10.¢,Toma medicacion para el Parkinson?

O Si.

O No.

11.¢,Considera que su cuerpo responde a latoma de dicha medicacién?

O Si. 0O No.

Si la respuesta es Si, rodee el grado de respuesta del 1 al 5, siendo 1 la
puntuacion mas bajay5lamaselevada. 1 2 3 4 5

12.;,Toma medicacién para dormir mejor?

O Si. O No.

13.¢,Toma medicacion para la ansiedad?

O Si. O No.

14.;Toma medicacién para la depresion?

O Si. O No.

A continuacion, responda al siguiente cuestionario: Cuestionario de calidad
de vida en Enfermedad de Parkinson (PDQ-39). Para ello sefiale CON QUE

FRECUENCIA HA PRESENTADO, COMO CONSECUENCIA DE LA
ENFERMEDAD DE PARKINSON Y DURANTE EL ULTIMO MES, LAS
SIGUIENTES SITUACIONES.

NuncaOcasional-/Algunas Frecuente-Siempre
mente veces |mente 0
incapaz
de
hacerlo)

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

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

3. Dificultad para cargar con
paquetes o las bolsas de la
compra.
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4. Problemas para caminar
una distancia de unos 750
metros.

5. Problemas para caminar
unos 100 metros.

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

7. Problemas para moverse
en sitios publicos.

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

9. Sensacion de miedo o
preocupacion por si se caia
en publico.

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

11. Dificultades para su aseo
personal.

12. Dificultades para vestirse
solo.

13. Problemas para
abotonarse la ropa o atarse
los cordones de los zapatos.

14. Problemas para escribir
con claridad.

15. Dificultad para cortar los
alimentos.

16. Dificultades para
sostener un vaso o una taza
sin derramar el contenido.

17. Sensacién de depresion.

18. Sensacion soledad y
aislamiento.

19. Sensacion de estar
lloroso o con ganas de llorar.

20. Sensacion de enfado o
amargura.

21. Sensacion de ansiedad o
nerviosismo.

22. Preocupacion acerca de
su futuro.

23. Tendencia a ocultar su
Enfermedad de Parkinson a
la gente.
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24. Evitar situaciones que
impliquen comer o beber en
publico.

25. Sentimiento de
verguenza en publico debido
a tener la Enfermedad de
Parkinson.

26. Sentimiento de
preocupacion por la reaccion
de otras personas hacia
usted.

27. Problemas en las
relaciones personales con las
personas intimas.

28. Falta de apoyo de su
esposo/a o pareja de la
manera que usted necesitaba

29. No ha recibido apoyo de
sus familiares o amigos
intimos de la manera que
usted necesitaba

30. Quedarse
inesperadamente dormido
durante el dia

31. Problemas para
concentrarse; por ejemplo,
cuando lee o ve la televisién

32. Sensacion de que su
memoria funciona mal.

33. Alucinaciones o
pesadillas inquietantes

34. Dificultad al hablar

35. Incapacidad para
comunicarse adecuadamente
con la gente

36. Sensacion de que la
gente le ignora

37. Calambres musculares o
espasmos dolorosos

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

39. Sensaciones
desagradables de frio o
calor.
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Anexo 3: Cuaderno de recogida de datos pre- intervencion para el cuidador/a

\ Cuaderno de recogida de datos pre- intervencion: PARA EL CUIDADOR/A

Los datos recogidos en este cuestionario son confidenciales, con fines de
investigacion. Le rogamos que intente responder, en la medida de lo posible, a
todas las preguntas.

1.
2.

o000 o>

OO0 o0o0QOov

N o

O 00 o

O «

Edad:

Sexo: [ Hombre O Mujer

Estado civil: [ Soltero/a [ Casado/a o conviviente [JViudo/a
[J Separado/a o Divorciado/a

¢, Cudl de estas opciones se aproxima a su nivel de estudios?

Leer y escribir
Graduado escolar
Bachillerato
Formacion Profesional

Universitario

¢, Qué parentesco tiene con la persona a la que cuida?

Esposo/a
Hijo/a
Hermano/a
Hijo/a politico

Otros: sefiale cual

¢Convive usted con la persona a la que cuida? [Si. O No.
¢A cual de estas opciones se aproximan mas a los ingresos del
nucleo familiar?

Menos de 600 € al mes.
Préximo a 1000 € al mes.
Préximo a 1500 € al mes.

Mas de 1800 € al mes.

Situacion laboral actual:

Activo
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[0 Desempleado/a
O Jubilado/a

O Reduccion laboral
[0 Excedencia

[0 Discapacidad

9. ¢Hatenido que abandonar su trabajo para cuidar de su familiar?
csi. O No.

10.¢Ha realizado reformas en su casa 0 necesitaria realizarlas para
atender a su familiar?
O si. O No.

11. ;Cuanto tiempo hace que cuida a su familiar?

0 6 meses 0 menos.

[0 Entre 6 mesesy 2 afos.
O 2ab5 afios.

[ Mas de 5 afios.

12.¢Cuéntas horas al dia dedica aproximadamente al cuidado de su
familiar?

Entre 2-4 horas.

a

O Entre 4-6 horas.
O Entre 6-12 horas
a

Las 24 horas.

13.¢,Comparte los cuidados con otras personas?

Con nadie.

Con mis hijos/as.

O

O

[0 Con un amigo/vecino.

) Con una persona contratada.
O

Con varias personas. Especificar cual

14.¢;Como cuidador/a se encuentra cansado/a?

O Siempre.

[0 Muchas veces o mucho.

81



[0 Pocas veces o poco.

0 Nada o nunca.

15.¢Influye ese cansancio como cuidador/a en su estado fisico o
emocional?

O Siempre.
[0 Muchas veces o mucho.
[0 Pocas veces o poco.

0 Nada o nunca.

16.Siendo cuidador/a ¢necesita mas tiempo libre para usted?

O Siempre.
[0 Muchas veces o mucho.
[0 Pocas veces o poco.

0 Nada o nunca.

A continuacion, responda al siguiente cuestionario: ESCALA DE CALIDAD
DE VIDA WHOQOL-BREF. Lea la pregunta y seleccione en la escala el
namero que mejor representa su opcion de respuesta.

1. ;,Como calificaria su calidad de vida?

Muy mala Regular Normal Bastante buena Muy buena

1 2 3 4 5

2. ;,Como de satisfecho/a esta con su salud?

Muy Un poco Bastante Muy
insatisfecho/a insatisfecho/a Lo Normal satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado

ciertos hechos en las dos uUltimas semanas.

3. ¢Hasta qué punto piensa que el dolor (fisico) le impide hacer lo que
necesita?

Nada Un poco Lo Normal Bastante Extremadamente

1 2 3 4 5
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4. ¢En qué grado necesita de un tratamiento médico para funcionar en

su vida diaria?

Nada Un poco Lo Normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
5. ¢ Cuanto disfruta de la vida?
Nada Un poco Lo Normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
6. ¢ Hasta qué punto siente que su vida tiene sentido?
Nada Un poco Lo Normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
7. ¢Cual es su capacidad de concentracion?
Nada Un poco Lo Normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
8. ¢ Cuanta seguridad siente en su vida diaria?
Nada Un poco Lo Normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5

9. ¢,Como de saludable es el ambiente fisico a su alrededor?

Nada

Un poco

Lo Normal

Bastante

Extremadamente

1

2

3

4

5

Las siguientes preguntas hacen referencia a si usted experimenta o fue capaz

de hacer ciertas cosas en las dos ultimas semanas, y en qué medida.

10. ;Tiene energia suficiente para la vida diaria?

Nada Un poco Lo Normal Bastante Totalmente
1 2 3 4 5
11. ;Es capaz de aceptar su apariencia fisica?
Nada Un poco Lo Normal Bastante Totalmente
1 2 3 4 5
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12. ;Tiene suficiente dinero para cubrir sus necesidades?

Nada

Un poco

Lo Normal

Bastante

Totalmente

1

2

3

4

5

13. ¢ Dispone de la informacion sobre el cuidado de su salud?

Nada

Un poco

Lo Normal

Bastante

Totalmente

1

2

3

4

5

14. ;Hasta qué punto tiene oportunidad de realizar actividades de ocio?

Nada Un poco Lo Normal Bastante Totalmente
1 2 3 4 5
15. ¢ Es capaz de desplazarse de un lugar a otro?
Nada Un poco Lo Normal Bastante Totalmente
1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos ultimas semanas
se ha sentido satisfecho/a y cuanto, en varios aspectos de su vida.

16.:,Cbomo de satisfecho/a esta con su calidad del suefio?

Muy Poco Lo Normal Bastante Muy
insatisfecho/a satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5

17.¢,Como de satisfecho/a est4d con su habilidad para realizar sus
actividades de la vida diaria?

Muy Poco Lo Normal Bastante Muy
insatisfecho/a satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5

18. ;Coémo de satisfecho/a esta con su capacidad de trabajo?

Muy Poco Lo Normal Bastante Muy
insatisfecho/a satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5
19. ;,Como de satisfecho/a esta de si mismo?
Muy Poco Lo Normal Bastante Muy
insatisfecho/a satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5

84



20. ¢, Como de satisfecho/a estd con sus relaciones personales?

Muy Poco Lo Normal Bastante Muy
insatisfecho/a satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5
21. ;Como de satisfecho/a esta con su vida sexual?
Muy Poco Lo Normal Bastante Muy
insatisfecho/a satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5

22. ¢CoOmo de satisfecho/a esta con el apoyo que obtiene de sus

amigos/as?
Muy Poco Lo Normal Bastante Muy
insatisfecho/a satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5

23. ¢ Como de satisfecho/a esta de las condiciones del lugar donde vive?

Muy Poco Lo Normal Bastante Muy
insatisfecho/a satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5

24. ; Como de satisfecho/a esta con el acceso que tiene a los servicios

sanitarios?
Muy Poco Lo Normal Bastante Muy
insatisfecho/a satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5

25. ¢ Como de satisfecho/a esta con los servicios de transporte de su

zona?
Muy Poco Lo Normal Bastante Muy
insatisfecho/a satisfecho/a satisfecho/a
1 2 3 4 5

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha
sentido o experimentado ciertos sentimientos en las dos ultimas semanas.

26. ¢(Con qué frecuencia tiene sentimientos negativos, tales como

tristeza, desesperanza, ansiedad, o depresion?

Nunca

Raramente

Moderadamente

Frecuentemente

Siempre

1

2

3

4

5




Anexo 4: Cuestionarios post-intervencion para paciente y cuidador/a.

Con la intencion de conocer su nivel de satisfaccion respecto al estudio de investigacion
INTERVENCIONES ENFERMERAS CON FAMILIARES Y ENFERMOS DE
PARKINSON, MEDIANTE LA TELE-CONSULTA, le pedimos que responda a las
siguientes cuestiones:

1. Grado de satisfaccion respecto a la informacidn intercambiada entre el
paciente/usuario y su cuidador/ay el personal de enfermeria.

No del todo Algo Moderadamente Muy Completamente
satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho
1 2 3 4 5

2. Grado de satisfaccién respecto a la preocupacién del personal de
enfermeria por el usuario/paciente y su cuidador/a.

No del todo Algo Moderadamente Muy Completamente
satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho
1 2 3 4 5

3. Grado de satisfaccion en relacién con la amabilidad, respeto y cortesia
mostrada por el personal de enfermeria.

No del todo Algo Moderadamente Muy Completamente
satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho
1 2 3 4 5

4. Grado de satisfaccién en relacién con la ayuda proporcionada por el
personal de enfermeria para afrontar problemas emocionales.

No del todo Algo Moderadamente Muy Completamente
satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho
1 2 3 4 5

5. Grado de satisfaccién en relacién con el formato de comunicacion
utilizado. (videoconsulta)

No del todo Algo Moderadamente Muy Completamente
satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho satisfecho
1 2 3 4 5

6. ¢Hatenido dificultades para conectarse a través de este medio?

[ si. 0 No. Cuales:

7. ¢Considera qué puede ser una herramienta atil para mantener
comunicacion con la Enfermera, su Neurdlogo, u otros especialistas?

O si. O No.

En este espacio puede plantear otras observaciones o consideraciones:
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Anexo 5: NIC seleccionadas para la intervencién y actividades realizadas.

[6520] Andlisis de la situacion sanitaria.

DEFINICION: Deteccion de riesgos o problemas para la salud por medio de la

anamnesis, la exploraciéon y otros procedimientos.
ACTIVIDADES:

Determinar la poblacién diana del andlisis de la situacion sanitaria.

Programar las citas para mejorar un cuidado eficaz e individualizado.
Determinar el nivel de comprension del paciente antes de iniciar la deteccion.
Tener en cuenta la diversidad cultural en las entrevistas de seleccién y en la
interpretacion de los resultados.

Informar sobre el fundamento y propésito del andlisis de la situacion sanitaria.
Obtener el consentimiento informado para los procedimientos.

Proporcionar intimidad y confidencialidad.

[5510] Educacién para la salud

DEFINICION: Desarrollar y proporcionar instruccion y experiencias de aprendizaje que

faciliten la adaptacién voluntaria de la conducta para conseguir la salud en personas,

familias, grupos o comunidades.
ACTIVIDADES:

Identificar los factores internos y externos que puedan mejorar o disminuir la
motivacion para seguir conductas saludables.

Determinar el contexto personal y el historial sociocultural de la conducta
sanitaria personal, familiar o comunitaria.

Determinar el conocimiento sanitario actual y las conductas del estilo de vida
de los individuos, familia o grupo diana.

Priorizar las necesidades de aprendizaje identificadas en funcién de las
preferencias del paciente, habilidades de la enfermera, recursos disponibles y
probabilidades de éxito en la consecucion de las metas.

Centrarse en los beneficios de salud positivos inmediatos o a corto plazo para
conductas de estilo de vida positivas, en lugar de en beneficios a largo plazo o
en los efectos negativos derivados de incumplimientos.

Desarrollar materiales educativos escritos en un nivel de lectura adecuado a la
audiencia diana.

Ensefar estrategias que puedan utilizarse para enfrentarse a conductas
insalubres o que entrafien riesgos, en vez de dar consejos para evitar o cambiar

la conducta.
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Utilizar formacion informatizada, television, videos interactivos y demas
tecnologias para proporcionar la informacion.

Utilizar teleconferencias, telecomunicaciones y tecnologias informaticas para
la ensefianza a distancia.

Implicar a los individuos, familias y grupos en la planificacién e implementacién
de los planes destinados a la modificacion de conductas de estilo de vida o
respecto de la salud.

Determinar el apoyo de la familia, compafieros y comunidad a las conductas
gque induzcan la salud.

Utilizar sistemas de apoyo social y familiar para potenciar la eficacia de la
modificacion de conductas de estilo de vida o de la salud.

Determinar e implementar estrategias para medir el programa y la rentabilidad
de la educacion, utilizando estos datos para mejorar la eficacia de los
programas subsiguientes.

[5602] Ensefianza: proceso de enfermedad.

DEFINICION: Ayudar al paciente a comprender la informacion relacionada con un

proceso de enfermedad especifico.
ACTIVIDADES

Evaluar el nivel actual de conocimientos del paciente relacionado con el
proceso de enfermedad especifico.

Proporcionar informacién al paciente acerca de la enfermedad, seguln
corresponda.

Comentar los cambios en el estilo de vida que puedan ser necesarios para
evitar futuras complicaciones y/o controlar el proceso de enfermedad.

Instruir al paciente sobre las medidas para prevenir/minimizar los efectos
secundarios de la enfermedad, segun corresponda.

Ensefar al paciente medidas para controlar/minimizar los sintomas, segun
corresponda.

Explorar recursos/apoyos posibles, segun cada caso.

Instruir al paciente sobre cuales son los signos y sintomas que debe notificar

al profesional sanitario, segun corresponda.

[5340] Presencia

DEFINICION: Permanecer con otra persona, tanto fisica como psicolégicamente,

durante los momentos de necesidad.
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ACTIVIDADES

Comunicar oralmente empatia 0 comprension por la experiencia que esta
pasando el paciente.

Establecer una consideracién de confianza y positiva.

Escuchar las preocupaciones del paciente.

Ayudar al paciente a darse cuenta de que se esta disponible, pero sin reforzar
conductas dependientes.

Permanecer con el paciente para fomentar su seguridad y disminuir sus
miedos.

Permanecer con el paciente y transmitirle sentimientos de seguridad y

confianza durante los periodos de ansiedad.

[4920] Escucha activa
DEFINICION: Prestar gran atencion y otorgar importancia a los mensajes verbales y

no verbales del paciente.
ACTIVIDADES

Establecer el propdsito de la interaccion.

Mostrar interés por el paciente.

Hacer preguntas o afirmaciones que animen a expresar pensamientos,
sentimientos y preocupaciones.

Centrarse completamente en la interaccidon eliminando prejuicios, sesgos,
presunciones, preocupaciones personales y otras distracciones.

Mostrar conciencia y sensibilidad hacia las emociones.

Escuchar los mensajes y sentimientos inexpresados y ademas atender al
contenido de la conversacion.

Determinar el significado de los mensajes reflexionando sobre las actitudes,
experiencias pasadas y la situacion actual.

Ofrecer la respuesta en el momento adecuado para que refleje la comprensién
del mensaje recibido.

Aclarar el mensaje mediante el uso de preguntas y retroalimentacion.

[7040] Apoyo al cuidador principal

DEFINICION: Ofrecer la informacion, consejos y apoyo necesarios para facilitar que

el cuidado primario del paciente lo realice una persona distinta de un profesional

sanitario.
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ACTIVIDADES

Determinar el nivel de conocimientos del cuidador.

Determinar la aceptacion del cuidador de su papel.

Aceptar las expresiones de emocién negativa.

Admitir las dificultades del rol del cuidador principal.

Estudiar junto con el cuidador los puntos fuertes y débiles.

Reconocer la dependencia que tiene el paciente del cuidador, segun
corresponda.

Realizar afirmaciones positivas sobre los esfuerzos del cuidador.

Animar la aceptacion de interdependencia entre los miembros de la familia.
Ensefar técnicas de cuidado para mejorar la seguridad del paciente.
Explorar con el cuidador cémo lo esté afrontando.

Identificar fuentes de cuidados por relevo.

Informar al cuidador sobre recursos de cuidados sanitarios y comunitarios.
Comentar con el paciente los limites del cuidador.

Apoyar al cuidador a establecer limites y a cuidar de si mismo.

[5270] Apoyo emocional

DEFINICION: Proporcionar seguridad, aceptacion y &nimo en momentos de tension.
ACTIVIDADES

Comentar la experiencia emocional con el paciente.

Realizar afirmaciones empdticas o de apoyo.

Comentar las consecuencias de no abordar los sentimientos de culpa o
verguenza.

Escuchar las expresiones de sentimientos y creencias.

Facilitar la identificacion por parte del paciente del patron habitual de

afrontamiento de los temores.
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Anexo 6: Hoja informativa del estudio.

TITULO DEL ESTUDIO: INTERVENCIONES ENFERMERAS CON FAMILIARES Y
ENFERMOS DE PARKINSON, MEDIANTE LA TELE-CONSULTA.

INVESTIGADORA: Nuria Martin Pérez. CONTACTO: 647521615
Trabajo fin de Grado, Grado en Enfermeria, Universidad de la Laguna.

Nos dirigimos a Ud. para informarle sobre un estudio de investigacion, que
llevard a cabo la autora del mismo y arriba nombrada, en colaboracién con La
Asociacion Provincial de Familiares y Enfermos de Parkinson (Parkitfe). La intencién es
tan solo que Ud. reciba la informacion correcta y suficiente para que pueda evaluar y
juzgar, si quiere o no que sus datos, siempre bajo total anonimato, se incluyan en
nuestro estudio. Para ello le ruego lea esta hoja informativa con atencion, pudiendo
consultar con las personas que considere oportuno, y se le aclararan las dudas que le
puedan surgir. Debe saber que su participacion en este estudio es totalmente voluntaria,
y que puede decidir no participar, 0 cambiar su decision y retirar su consentimiento en

cualquier momento.
DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

El estudio consiste en el desarrollo de un programa piloto dirigido a familiares y
pacientes con enfermedad de Parkinson, a través de una intervencién enfermera breve
(una videollamada). Para ello previamente se realizard una recogida de datos a través
de un cuestionario on-line (para pacientes y cuidadores/as), con el propésito de recoger
las necesidades de ambos. La intervencién se llevara a cabo bajo un contexto
comunicativo fundamentado en la relacion de ayuda, escucha activa y apoyo a la familia

para mantener o mejorar la calidad de vida de todos sus miembros.

Una vez realizada la intervencién, sera necesario cumplimentar un cuestionario
de valoracién /satisfaccién. Con esta informacion se valoraréa el grado de aceptacion de
la tele-Enfermeria como herramienta de intervencion util en la enfermedad de Parkinson.
Debe conocer ademas que, en el estudio no figuraran sus datos personales, puesto que
serdn sometidos a un proceso de anonimizacibn de manera que nadie externo al

proyecto pueda relacionarla con el mismo.

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de
todos los sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (RGPD), que entrd en vigor el 25 de mayo de 2018 que supone la
derogacién de Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre referidos a la proteccion de

las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales.
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Anexo 7: Documento de consentimiento para la participacion en un estudio de
investigacion.

DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO PARA LA PARTICIPACION EN UN ESTUDIO
DE INVESTIGACION.

La Asociacién Provincial de Familiares y Enfermos de Parkinson de Santa Cruz
de Tenerife (Parkitfe), declara que:

- Haleido la hoja de informacion sobre el estudio “Intervenciones enfermeras con
familiares y enfermos de Parkinson, mediante la tele-consulta” y ha sido
informada sobre su propésito.

- Accede a que se lleve a cabo dicho estudio con pacientes y familiares usuarios
de esta asociacion, siempre y cuando ellos accedan libremente a participar en el
estudio.

- Presta libremente su conformidad, como entidad sin animo de lucro, para

participar y colaborar en este estudio.

Y para que conste a los efectos oportunos, firmo el presente documento.

Fdo.: Roberto Fabian Barone Zunino. Fdo.: Nuria Martin Pérez

gacigcien Fgreiares y
Enirreis du Pasteon d8

mnarile
W Ragio 3348
O T

Representante de la Asociacion Investigadora principal del estudio
Provincial de Familiares y Enfermos

de Parkinson de Santa Cruz de

Tenerife (Parkitfe)

En Santa Cruz de Tenerife a 16 de marzo de 2021.
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Anexo 8: Clasificacion Estadios de Hoehn & Yahr 43.

CLASIFICACION

ESTADIOS DE HOEHN & YAHR

1. DIAGNOSTICO RECIENTE

ESTADIO |. Afectacion unilateral.

ESTADIO Il. Afectacion bilateral, equilibrio normal.

2. AFECTACION MODERADA

ESTADIO Ill. Afectacion bilateral con alteracion del
equilibrio.

ESTADIO IV. Aumento del grado de dependencia.

3. AFECTACION SEVERA

ESTADIO V. Severamente afectado, requiriendo silla de
ruedas o reposo en cama.

« Alteracion de la expresion facial.
+ Disminucion del parpadeo.

ESTADIOII | . Postura en ligera flexion.

ESTADIO 11 Dol
Y IV + Dolores.

+ Enlentecimiento para realizar las actividades de la vida diaria.
» Sintomas depresivos.
- Posibilidad de efectos secundarios de los medicamentos.

- Dificultades al caminar: se acorta el paso, dificultades en los giros.
- Dificultades en el equilibrio: caidas, dificultad para pararse.
- Sensacion de fatiga.

- Dificultades comunicativas.
« Sinfomas de disfuncion autonémica.
- Sinfomas en relacién con los farmacos:
1. Fenomenos on-off, con alternancia de periodos donde los sinfomas de la EP estan
bien controlados (periodos "on") con ofros donde toda la sinfomatologia reaparece
(periodos “off"): miedo e inseguridad.
2. Discinesias (movimientos involunfarios).
3. Problemas conductuales:insomnio, alucinaciones, cuadros confusionales.
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