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PROBLEMA DE INVESTIGACION

a enfermedad de Parkinson es una patologia crénica y degenerativa, que no sélo afecta a la

persona enferma, sino que también afecta la salud de los cuidadores principales ya que con

el tiempo ellos deberan ir asumiendo cada vez mdas responsabilidades en el
acompafiamiento. En estos ultimos suelen aparecer malestares psicolégicos tales como tristeza y
depresion, fatiga y falta de energia, problemas de suefio, insatisfaccidon ante la vida y malestar social,
los cuales, a largo plazo pueden transformarse en manifestaciones fisicas de otras enfermedades
como fallas cardiacas, fibromialgia, cefaleas, hipertensién arterial, entre otros. (Gonzalez, Garcia,
Martinez,Tirado, Marcos y Martin, 2008).
Aunqgue en Colombia no se encuentra con estadisticas especificas, se estima que podrian ser mas

de 220.000 casos de personas en el pais con esta enfermedad (Bernal, 2016) y en proporcion, un
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numero igual o mayor de familiares afectados. Por ello la importancia de identificar cual es el riesgo
de padecer enfermedades médicas asociadas a factores psicoldgicos en los cuidadores de pacientes

diagnosticados con una enfermedad de Parkinson

ENFOQUE TEORICO

La enfermedad de Parkinson ha sido definida de diferentes maneras a lo largo de la historia
incluyendo definiciones centradas en los aspectos fisicos, sus movimientos anormales, los cambios
en la marcha, la rigidez y actualmente incluyendo el proceso neurodegenerativo que ocasiona y los
cambios cognitivos que pueden llegar a aparecer en el tiempo (Tagle, sf.). A pesar de ello, de todas
estas definiciones se deduce que se trata de una enfermedad crdnica, que se asocia a una limitacion
funcional y que por lo tanto afecta no sélo al individuo que la padece, sino también a aquellos que
lo rodean.

Esta enfermedad implica una serie de trastornos psico-emocionales, econdmicos y sociales que
deben ser conocidos y asumidos por el paciente y la familia. Las diferentes etapas de la enfermedad
involucra una serie de sentimientos, como tristeza, desesperanza, depresion, angustia, ira, enojo,
insatisfaccién e incertidumbre (Ortega y Yanes, 2014) en las cuales las pacientes se avergiienzan, se
aislan, se encierran en si mismos o se vuelven mds irascibles, lo que conlleva a que adicionalmente
surjan conflictos familiares.

Las reacciones que cada familia asume son variadas, algunas se angustian, otras se unen en torno a
la enfermedad, otras se aislan; comienza un proceso de incomunicacién y desvinculacion, no sélo
de sus familiares directos, sino también de sus redes secundarias y comunitarias. El paciente
desconoce que existen otras personas que pueden estar viviendo la misma situacién, se vuelve mas
apatico, no participa en grupos de apoyo o no reconoce los beneficios que las distintas
organizaciones cercanas le pueden ofrecer. Por otra parte, producto de la enfermedad se hace
necesario una redistribucion de tareas y el cambio de roles en la familia, lo que pone a prueba la
constante adaptabilidad del grupo familiar. (Ortega; Yanes, 2014)

De esta manera, el cuidador, entendido como“aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo
normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales” (de los Reyes, 2001) es quien mas
debe cargar con estas consecuencias ya que se convierte en la persona encargada de
responsabilizarse de todos los aspectos del enfermo en cuanto a higiene, alimentacién, vestido,
medicacidn y seguridad, etc; debe decidir dénde y cuando deben invertirse los esfuerzos y los

recursos personales y econdmicos; tiene que afrontar la sobrecarga fisica y emocional y debe
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enfrentarse a la pérdida paulatina de su autonomia, teniendo que compaginar los cuidados con el
mantenimiento de sus relaciones en el entorno laboral, familiar y social, ocio, etc(Gonzélez y col.
2008),. Considerando lo anterior se puede observar el grande esfuerzo que tiene que hacer esta
persona para continuar con su vida en cierto modo “normal”, lo que lo convierte en un sujeto de

alto riesgo de enfermedad mental o médica.

METODOLOGIA

El presente es un estudio de tipo descriptivo de corte transversal en la que se busca caracterizar un
fendbmeno en un grupo poblacional mediante la recoleccion de datos en un solo momento
(Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014). La poblacién provendra de pacientes 20 entre 18 y 60
afos que cumplan el rol de cuidadores primarios de personas con diagndstico confirmado de
enfermedad de Parkinson. Durante una primera fase se realizara la construccién tedrica del
proyecto. Durante la segunda fase se convocara a los participantes, se diligencia el consentimiento
informado y se procedera a la realizacién de una entrevista semiestructurada a los participantes y
la aplicacion de la escala de sobrecarga del cuidador: Test de ZARIT, la cual permite identificar el
grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores (Alvareza,Gonzalez,& Mufioz, 2008). Finalmente,

en la fase final se procedera al analisis de resultados y elaboracién de conclusiones.

HALLAZGOS O CONTRIBUCIONES

Por medio de la elaboracién de la primera fase del proyecto se ha encontrado que la enfermedad
de Parkinson, aunque no existan cifras exactas de su prevalencia en el pais, afecta un gran nimero
de personas (mas de 220.000 segun Bernal en el 2016), y que al constituirse en una enfermedad
cronica y neurodegenerativa, en la medida en que su curso avanza, va generando mayor
dependencia en las actividades basicas cotidianas e instrumentales de los pacientes, siendo los
familiares quienes deben reorganizarse para poder asumir el acompafiamiento que ellos requieren.
De esta forma, los cuidadores empiezan a enfrentar grandes cambios en su estilo de vida que
impactan en su estado de animo y como lo han sugerido algunos estudios, también en su salud fisica.
Por ello, mediante este estudio que busca determinar el riesgo de padecer enfermedades médicas
asociadas a factores psicoldgicos en los cuidadores de pacientes diagnosticados con una
enfermedad de Parkinson, se pretende poder ampliar la informacidn frente a las secuelas con las
que tienen que lidiar los cuidadores para de esta forma poder diseiar a futuro planes de promocién

de la salud y prevencidn de la enfermedad en los mismos puesto a que pese que existen algunas
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leyes y disposiciones para su acompafiamiento, no se encuentran en ningln proyecto que esté

atendiendo las comunidades de cuidadores.

CONCLUSIONES

Con la primera fase de este estudio se logrd identificar que aunque se ha venido hablando desde
hace varios afios de la enfermedad de Parkinson, cada vez se han hecho mas avances frente a las
secuelas de esta enfermedad, la cual es crénica, no tiene cura y cada vez va generando mayor
deterioro cognitivo y funcional en quien la padece; y es esta situacién la que ha hecho que en afios
recientes se dé un vuelco al interés no solo por los pacientes sino también por los familiares que
acompanfan este proceso, quienes con el tiempo tienden a generar altos niveles de agotamiento, lo
cual se ha asociado no solo a la aparicién de enfermedades emocionales sino también fisicas,
aumentando los costos y la demanda de los servicios de salud del pais, en donde se brinda un
servicio de atencidn y no de prevencién cémo se implementa en paises desarrollados.

Por ello con el presente estudio se pretende avanzar a una segunda fase en la que se explore de
forma directa, con las familias afectadas por esta enfermedad, los riesgo de padecer enfermedades
médicas asociadas a factores psicoldgicos que permita mas adelante, poder crear un programa
desde la atencidn integral a las familias de estos pacientes; que a corto, mediano o largo plazo
empiezan a padecer de enfermedades como diabetes, tensién alta, depresion, ansiedad apnea del
suefio, estrés o en algunos casos otro tipo de demencia.

Este programa es importante como parte fundamental del desarrollo de un pais y mas
especificamente del crecimiento y progreso de una comunidad con familias cuidadoras sanas
evitando de esta manera el desangre econdmico que se ocasiona en el sector salud por no tener
programas institucionalizados de prevencion en asistencia de salud mental y primeros auxilios
psicoldgicos para pacientes cuidadores, dejando como precedente que en Colombia no contamos

con suficientes investigaciones especificamente para cuidadores de pacientes de Parkinson.

PONENCIA

“Riesgo de padecer enfermedades médicas asociadas a factores psicolégicos en los cuidadores de

pacientes diagnosticados con una enfermedad de Parkinson”.

La enfermedad de Parkinson ha sido definida de diferentes maneras a lo largo de la historia
incluyendo definiciones centradas en los aspectos fisicos, sus movimientos anormales, los cambios

en la marcha, la rigidez y actualmente incluyendo el proceso neurodegenerativo que ocasiona y los
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cambios cognitivos que pueden llegar a aparecer en el tiempo (Tagle, sf.). Esta patologia se presenta
en hombres y mujeres mayores de 50 afos usualmente, aunque la incidencia aumenta
significativamente con la edad alrededor de los 60 afios, sin dejar de lado que también puede
presentarse en pacientes jovenes, incluso en adolescentes, seglin la Organizacion Mundial de la

Salud (OMS) .

A pesar de ello, de todas estas definiciones se deduce que se trata de una enfermedad crénica y
degenerativa, que se asocia a una limitacidn funcional y que por lo tanto afecta no sélo al individuo
que la padece, sino también a aquellos que lo rodean ya que implica una serie de trastornos psico-
emocionales, econémicos y sociales, afectando a su paso la salud de los cuidadores principales ya
que con el tiempo ellos deberan ir asumiendo cada vez mds responsabilidades en el
acompafamiento.

Las diferentes etapas de la enfermedad involucra una serie de sentimientos, como tristeza,
desesperanza, depresidn, angustia, ira, enojo, insatisfaccion e incertidumbre (Ortega y Yanes, 2014)
en las cuales las pacientes se averglienzan, se aislan, se encierran en si mismos o se vuelven mas
irascibles, lo que conlleva a que adicionalmente surjan conflictos familiares.

Las reacciones que cada familia asume son variadas, algunas se angustian, otras se unen en torno a
la enfermedad, otras se aislan; comienza un proceso de incomunicacién y desvinculaciéon, no sélo
de sus familiares directos, sino también de sus redes secundarias y comunitarias. El paciente
desconoce que existen otras personas que pueden estar viviendo la misma situacién, se vuelve mas
apatico, no participa en grupos de apoyo o no reconoce los beneficios que las distintas
organizaciones cercanas le pueden ofrecer. Por otra parte, producto de la enfermedad se hace
necesario una redistribucién de tareas y el cambio de roles en la familia, lo que pone a prueba la
constante adaptabilidad del grupo familiar. (Ortega; Yanes, 2014)

De esta manera, el cuidador, entendido como “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada
de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo
normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales” (de los Reyes, 2001) es quien mas
debe cargar con estas consecuencias ya que se convierte en la persona encargada de
responsabilizarse de todos los aspectos del enfermo en cuanto a higiene, alimentacién, vestido,
medicacidn y seguridad, etc; debe decidir dodnde y cuando deben invertirse los esfuerzos y los
recursos personales y econdmicos; tiene que afrontar la sobrecarga fisica y emocional y debe
enfrentarse a la pérdida paulatina de su autonomia, teniendo que compaginar los cuidados con el
mantenimiento de sus relaciones en el entorno laboral, familiar y social, ocio, etc (Gonzalez y col.

2008),. Considerando lo anterior se puede observar el grande esfuerzo que tiene que hacer esta
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persona para continuar con su vida en cierto modo “normal”, lo que lo convierte en un sujeto de
alto riesgo de enfermedad mental o médica.

Asociado a esta situacidon, en estos ultimos suelen aparecer malestares psicoldgicos tales como
tristeza y depresion, fatiga y falta de energia, problemas de suefo, insatisfaccion ante la vida y
malestar social, los cuales, a largo plazo pueden transformarse en manifestaciones fisicas de otras
enfermedades como fallas cardiacas, fibromialgia, cefaleas, hipertension arterial, entre otros.
(Gonzalez, Garcia, Martinez, Tirado, Marcos y Martin, 2008).

Se estima que en el mundo hay mas de 6.3 millones de personas padecen Parkinson, segun la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) y que en 20 afios esta cifra puede superar los 12 millones.
En Colombia se realizd un estudio sobre la epidemiologia de las enfermedades neuroldgicas
(EPINEURO) y con base a este se considera que hay alrededor de 4,7 pacientes por mil habitantes
con esta patologia.

Con base en lo anterior, por medio de la elaboraciéon de la primera fase del proyecto se ha
encontrado que la enfermedad de Parkinson, aunque no cuente con cifras exactas de su prevalencia
en el pais, afecta un gran nimero de personas (mas de 220.000 segun Bernal en el 2016), y que al
constituirse en una enfermedad crénica y neurodegenerativa, en la medida en que su curso avanza,
va generando mayor dependencia en las actividades basicas cotidianas e instrumentales de los
pacientes, siendo los familiares quienes deben reorganizarse para poder asumir el acompafiamiento
que ellos requieren.

De esta forma, los cuidadores empiezan a enfrentar grandes cambios en su estilo de vida que
impactan en su estado de animo y como lo han sugerido algunos estudios, también en su salud fisica.
Por ello, mediante este estudio que busca determinar el riesgo de padecer enfermedades médicas
asociadas a factores psicoldgicos en los cuidadores de pacientes diagnosticados con una
enfermedad de Parkinson, se pretende poder ampliar la informacidn frente a las secuelas con las
que tienen que lidiar los cuidadores para de esta forma poder diseiar a futuro planes de promocién
de la salud y prevencidn de la enfermedad en los mismos puesto a que pese que existen algunas
leyes y disposiciones para su acompafiamiento, no se encuentran en ningln proyecto que esté
atendiendo las comunidades de cuidadores.

En conclusion se logré identificar que aunque se ha venido hablando desde hace varios afos de la
enfermedad de Parkinson, cada vez se han hecho mas avances frente a las secuelas de esta
enfermedad y es esta situacién la que ha hecho que en afios recientes se dé un vuelco al interés no
solo por los pacientes sino también por los familiares que acompafian este proceso, quienes con el
tiempo tienden a generar altos niveles de agotamiento, lo cual se ha asociado no solo a la aparicion

de enfermedades emocionales sino también fisicas, aumentando los costos y la demanda de los

6|8




Memorias de Investigacion Corporacion Universitaria Minuto de Dios - UNIMINUTO

servicios de salud del pais, en donde se brinda un servicio de atencién y no de prevencién cémo se
implementa en paises desarrollados.

Ahora se pretende avanzar a la segunda fase del proyecto en la que se explore de forma directa, con
las familias afectadas por esta enfermedad, los riesgo de padecer enfermedades médicas asociadas
a factores psicoldgicos que permita mds adelante, poder crear un programa desde la atencién
integral a las familias de estos pacientes; que a corto, mediano o largo plazo empiezan a padecer de
enfermedades como diabetes, tensidén alta, depresion, ansiedad apnea del suefio, estrés o en
algunos casos otro tipo de demencia.

Este programa es importante como parte fundamental del desarrollo de un pais y mas
especificamente del crecimiento y progreso de una comunidad con familias cuidadoras sanas
evitando de esta manera el desangre econdmico que se ocasiona en el sector salud por no tener
programas institucionalizados de prevencién en asistencia de salud mental y primeros auxilios
psicoldgicos para pacientes cuidadores, dejando como precedente que en Colombia no contamos

con suficientes investigaciones especificamente para cuidadores de pacientes de Parkinson.
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