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“La observacion indica como esta el paciente; la reflexion indica que hay que
hacer; la destreza practica indica como hay que hacerlo. La formacion y la
experiencia son necesarias para saber como observar, y qué observar; como
pensar y queé pensar.”

Florence Nightingale.






Resumen

Introduccion: la enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno crénico e
incapacitante que altera el bienestar biopsicosocial de los pacientes que la sufren. La
progresiva aparicion de sintomas motores y no motores va a repercutir en la calidad de
vida y en las expectativas de futuro de los mismos. Actualmente no existe tratamiento
curativo, por lo que los esfuerzos se centran en el control de los sintomas y en el
mantenimiento de la independencia funcional. Este estudio tiene como objetivo conocer
la percepcion sobre calidad de vida de los usuarios con EP de una residencia de
ancianos de Navarra, para observar las areas en las que cada residente muestra
dificultades y los progresos logrados durante el tiempo que durd el estudio.

Metodologia: se realizd un estudio cuantitativo y cualitativo evaluando a sujetos
con enfermedad de Parkinson durante dos meses mediante los siguientes instrumentos:
escala PDQ-39 y estadios de Hoehn y Yahr. Para la parte cualitativa entrevistas abiertas.

Resultados: los resultados no muestran diferencias de mejora tras la
observacién, durante dos meses, de las intervenciones estandar llevadas a cabo por el
equipo sanitario en la residencia. Por el contrario, si apreciamos diferencias en aquellas
personas que se encontraban en estadios mas avanzados de la enfermedad presentando
mayores dificultades a nivel de calidad de vida y también entre hombres y mujeres.
Respecto al tratamiento farmacoldgico todos los usuarios lo siguen adecuadamente. Sin
embargo las intervenciones no farmacoldgicas no son seguidas por todos los residentes
(tres de los diez usuarios del estudio no lo seguian) obteniendo peores resultados en la
fase de revision.

Conclusiones: el seguimiento de las intervenciones no farmacoldgicas, por parte
de los residentes, supone una mejora evidente en su calidad de vida. Es muy importante
mantener el méaximo tiempo posible la independencia funcional de este tipo de
pacientes. Por ello es necesario, que en residencias se realicen evaluaciones periodicas
que nos aporten informacion de como se encuentran estos pacientes sobre su calidad de
vida e intervenciones rehabilitadoras y de mantenimiento de su salud, en funcion del
estadio de su enfermedad. El papel de la familia, como punto de apoyo, también en las
residencias, asi como la disposicion de los pacientes, aumenta las posibilidades de
mejora de su calidad de vida. El rol enfermero y de todo el equipo sanitario es vital en la
coordinacion de las estrategias implementadas para el abordaje integral de cada enfermo
de Parkinson.

Palabras clave: enfermedad de Parkinson, enfermeria, calidad de vida y
paciente.
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Listado de abreviaturas.

e EP: enfermedad de Parkinson.

e HY: escala de Hoehny Yahr.

e AVD: actividades de la vida diaria.

e OMS: organizacion mundial de la salud.

e PDQ-39: Parkinson’s Disease Quality of Life Questionnaire.
e TO: terapeuta ocupacional.



Introduccion.

La enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno neurodegenerativo que afecta a
una zona del cerebro denominada sustancia negra, localizada en los ganglios basales.
Este trastorno se produce debido a la degeneracidn progresiva de células productoras de
dopamina; encargada de transmitir los impulsos necesarios para un control efectivo del
movimiento de una persona.

La EP es la segunda enfermedad neurodegenerativa mas frecuente, solo por
detrés de la enfermedad de Alzheimer. Segiin el informe sobre “cl impacto social del
Parkinson en Espafia” su prevalencia en nuestro pais supera los 160.000 casos anuales,
de los cuales solo uno de cada cinco afectados son menores de 50 afios.” Sin embargo,
la tasa de mortalidad es relativamente baja. “El informe sobre patrones de mortalidad
realizado por el ministerio de sanidad, servicios sociales e igualdad reflejaba que en
2013, el Parkinson habia sido la decimotercera causa de muerte con un 0,9% del numero
total (Anexo 1).3

El aumento de la esperanza de vida de la poblacion provoca un aumento de las
enfermedades crénicas, entre las que destacan las neurologicas constituyendo un
problema prioritario de salud. Muchas de ellas, como por ejemplo la EP, van a
ocasionar una discapacidad repercutiendo en la calidad de vida del paciente, a nivel
personal, familiar y social.* El grado de discapacidad esta determinado en funcién del
nivel de afectacion, asi pues, a medida que la enfermedad va progresando el paciente se
sit(a en un estadio o en otro. Segun los “Estadios de Hoehn & Yahr” (HY)’ en base al
grado de afectacion, cada persona podré situarse en:

e Estadio “0”, si esta normal.

e Estadio “1” si existe afectacion unilateral.

e Estadio “2” si existe afectacion bilateral, pero con equilibrio normal.

e Estadio “3” si existe afectacion bilateral con alteracion del equilibrio.

e Estadio “4” si el paciente tiene dificultades para las AVD, con aumento del
grado de dependencia.

e Estadio”5” si el paciente esta muy afectado, es el nivel més alto y generalmente
el paciente se encuentra encamado o en silla de ruedas.

El afrontamiento de una enfermedad crénica supone un proceso ciclico y
dinamico que abarca una etapa de transicion desde que la persona recibe el diagnostico
de la enfermedad y que continlia hasta que consigue adaptarse a la misma.® Asi pues,
varios autores hablan de una etapa inicial denominada “extraordinaria” en la que el
paciente no consigue adaptarse, experimentando una pérdida de la identidad personal y
mostrando dificultades para acomodarse a la situaciéon. Finalmente pasa a una etapa
“ordinaria” en la que el paciente recupera su identidad personal, y consigue un
equilibrio y control de la enfermedad.’



Existen diferentes estrategias de afrontamiento, para ello es necesario que el
paciente sea capaz de gestionar sus propias emociones y controlar el estrés que genera la
situacion. También es muy importante el papel de la familia y de todo el equipo
multidisciplinar, no solo para el afrontamiento sino para la posterior aclimatacion a la
enfermedad. Dentro de este equipo, el papel de enfermeria es vital, ya que como
miembros profesionales del equipo multidisciplinar van a proporcionar una atencion
integral al paciente, apoyandolo y animandolo, en un primer momento a hacer frente a
la enfermedad y posteriormente a adoptar estrategias rehabilitadoras de salud. La
enfermera va a dirigir el plan de atencion de cada usuario, atendiendo a las necesidades
del mismo y de su familia, teniendo como objetivo principal el mantenimiento de la
independencia funcional de cada uno de ellos.?

De este modo el paciente hard uso de los diferentes recursos disponibles para
mejorar la sintomatologia (fisioterapia, terapia ocupacional) y para entablar relaciones
humanas con otras personas que han pasado o estan pasando por el mismo proceso. Este
ciclo de aceptacion, afrontamiento y adaptacion es indispensable para que el paciente
pueda recuperar su nivel de calidad de vida.

Uno de los factores mas determinantes que dificultan la convivencia del paciente
con la enfermedad del Parkinson son los sintomas motores y los sintomas no motores.
Los sintomas motores son los mas conocidos y representativos del Parkinson, entre los
que destaca: la rigidez, temblores, bradicinesia e inestabilidad postural. Pero, por otro
lado existen un conjunto de sintomas no motores que también conforman una pieza
fundamental de este trastorno y que al igual que ocurre con los sintomas motores van a
tener un gran impacto en la calidad de vida de las personas desde el diagnéstico.®

Los sintomas no motores pueden preceder o aparecer al inicio de la enfermedad
y aungue son muy importantes no siempre se les presta la atencion necesaria y los
esfuerzos se centran en la sintomatologia motora del paciente. Podemos clasificarlos en
diversos grupos:

e Trastornos neuropsiquiatricos y de la conducta: la depresion es el trastorno mas
frecuente en la EP, con un 43% de prevalencia. También es comun que este tipo
de pacientes presente deterioro cognitivo, ya sea leve o en su forma mas severa,
“demencia”; sobre todo en estadios mas avanzados de Parkinson.

e Trastornos disautonémicos: este tipo de trastornos son caracteristicos de la EP,
con afectacion a nivel gastrointestinal, genitourinario etc. También es muy
frecuente la diaforesis.

e Trastornos del suefio: insomnio, somnolencia, fragmentacion del suefio, y
apneas del suefio son sintomas propios de EP. También destaca el sindrome de
piernas inquietas, mas frecuente durante la noche. La prevalencia de alguno de
estos sintomas esta en torno al 90%.

e Trastornos sensoriales: en este grupo de trastornos, destaca la hiposmia
(trastorno del sentido del olfato), la disgeusia (alteracion de la percepcién del



sentido del gusto). Por ultimo, un sintoma muy habitual con una prevalencia de
38-54% es el dolor, que afecta de forma diferente a cada persona.

e Trastornos sensitivo-motores: existe disfuncion oculomotora; como por ejemplo
“la diplopia”. Por otro lado, la fatiga también es un sintoma muy frecuente en el
Parkinson.™

La prevalencia e intensidad de los sintomas motores y no motores son un aspecto
muy importante en el proceso de convivencia con la enfermedad, ya que van a
desencadenar respuestas diferentes en cada persona en funcion de sus expectativas y
valores. El tratamiento de la sintomatologia se realiza mediante el uso de farmacos, en
el que el papel de enfermeria es fundamental. En este sentido, diariamente la enfermera
se encarga de revisar la medicacion y modificar los tratamientos necesarios junto con el
médico. Ademas se encarga de la preparacion, administracion y registro de los
medicamentos proporcionados, evaluando posibles efectos secundarios de los mismos, y
realizando un seguimiento de los efectos terapéuticos logrados en cada residente. Por
otro lado, existe un tratamiento no farmacol6gico que engloba una atencion holistica de
la persona con EP, de manera que mediante la instauracion de sistemas de ayuda, el
paciente comienza a progresar y lograr avances que van a repercutir positivamente en la
percepcidn que posee sobre su calidad de vida. De este modo, la enfermera coordinara
toda la intervencion, realizando un seguimiento exhaustivo de cada residente y
realizando labores de educacion para la salud.

El grupo de calidad de vida de la OMS define la calidad de vida como
“percepcioén individual de la posicion en la vida de una persona en el contexto de la
cultura, y sistema de valores en el cual vive un individuo” incluyendo en dicho concepto
el estado psicoldgico del paciente, su salud fisica, sus relaciones sociales, su nivel de
indepenoll?ncia, sus creencias personales y sus relaciones con situaciones nuevas de su
entorno.

Es muy importante medir la calidad de vida de las personas con EP, realizando
una valoracién y un diagnostico de cdmo consiguen adaptarse a ella. Asi pues, también
es necesario utilizar instrumentos de medicion que ayude a los profesionales de la salud
a conocer las particularidades de cada paciente para poder disefiar intervenciones
individualizadas, que promuevan una convivencia positiva con la enfermedad.*?

Existen multitud de instrumentos para conocer la calidad de vida de los
enfermos de Parkinson. Un método muy utilizado es el PDQ-39, que contiene 39 items
que abarcan ocho dominios: movilidad, AVD, comunicacion, estigma, apoyo social,
cognicion, bienestar emocional, y malestar corporal. (Anexo 2). Dichas cuestiones
hacen referencia a la frecuencia con la que cada paciente experimenta dificultades en
alguno de los items durante el Gltimo mes.*

El Parkinson no tiene cura por lo que como se ha comentado anteriormente, los
esfuerzos deben centrarse en la mejora de la sintomatologia y en el enlentecimiento de
la enfermedad, llevando a cabo una atencion integral de cada paciente. Conocer el nivel
de calidad de vida mejora el proceso de enfermedad, ya que se va a comprender el curso
de la misma, favoreciendo la busqueda de estrategias que garanticen el bienestar fisico y
psiquico de cada persona. De esta forma, se optimizara la practica enfermera y mejorara
la actuacion de otros profesionales que acttan directamente con el paciente.



Justificacion

La eleccion de este trabajo se debe principalmente a un interés personal en
conocer mas acerca de la EP, y como repercute en la calidad de vida de los pacientes
que la sufren. El primer contacto con la enfermedad fue con un familiar con el que se
pudo observar de primera mano el desarrollo de los principales sintomas, sobre todo a
nivel motor. Seguidamente, durante el transcurso de las practicas de enfermeria también
se han contemplado varios casos de Parkinson.

Cuando una persona sufre una enfermedad como es el Parkinson supone un
golpe animico, que va a repercutir en su forma de ver la vida. El progresivo avance y la
acentuacion de los sintomas van a repercutir negativamente en la calidad de vida del
paciente. Por ello es muy importante el trabajo de enfermeria y de todo el equipo
interdisciplinar para poder prestar una atencion holistica a los pacientes, atendiendo a
sus demandas y necesidades de salud.

Actualmente no existe ningun tratamiento médico ni quirtrgico que cure la
enfermedad por lo que el objetivo principal es evitar la progresion de la misma,
controlando los sintomas y estimulando la independencia funcional del paciente. Del
mismo modo se debe seguir trabajando en la importancia que tiene el diagnostico
precoz de esta afeccion, pudiendo actuar en estadios tempranos.

Con la realizacién de este estudio a los paciente con EP, se ha podido observar
en qué areas han presentado mayores dificultades, es decir que areas repercutian
negativamente en su calidad de vida. Del mismo modo se ha podido observar la
evolucion de cada uno de ellos, en funcion de si seguian o no el tratamiento
farmacoldgico y no farmacoldgico. Durante el estudio se ha realizado distincion entre
sexos y en funcion del estadio (HY) en el que se encontraba cada residente.

Competencias
Competencias transversales o generales:

e C.T.3. Capacidad de anélisis y sintesis.

e C.T.5. Capacidad para comunicarse adecuadamente de forma verbal y no verbal
y establecer relaciones interpersonales.

e (C.T.14. Capacidad para planificar y evaluar.

e (C.T.18. Capacidad para demostrar habilidades de investigacion.

Competencias especificas:

e Conocer y aplicar los fundamentos y principios teéricos y metodoldgicos de la
enfermeria.

e Comprender sin prejuicios a las personas, considerando sus aspectos fisicos,
psicolégicos y sociales, como individuos auténomos e independientes,
asegurando el respeto a sus opiniones, creencias y valores, garantizando el
derecho a la intimidad, a través de la confidencialidad y el secreto profesional.

e Promover y respetar el derecho de la participacion, informacion, autonomia y el
consentimiento informado en la toma de decisiones de las personas atendidas,
acorde con la forma en que viven su proceso de salud — enfermedad.**



Objetivos
Obijetivo principal:

e Conocer como se adaptan los pacientes diagnosticados de Parkinson a su nueva
situacion y su percepcion sobre la calidad de vida.

Objetivos secundarios:

e Conocer los mecanismos de apoyo de los pacientes con EP para la mejora de su
calidad de vida y el papel de enfermeria en la implementacion de los mismos.

e Mostrar las dificultades especificas que afrontan los pacientes afectados por la
enfermedad de Parkinson y sus demandas en relacion a la misma.

e Reconocer y explorar los factores y los mecanismos que influyen en la
adaptacion a la vida con enfermedad de Parkinson.

Metodologia

Para dar respuesta al objetivo principal de este trabajo, se ha realizado un estudio
mixto, en el que se seleccioné una muestra de diez pacientes diagnosticados de
enfermedad de Parkinson que se encontraban institucionalizados en una residencia de
mayores de Navarra. Se adopté un enfoque cuantitativo mediante la utilizacién de un
cuestionario sobre la calidad de vida de los residentes. Del mismo modo, se utilizé un
enfoque cualitativo por medio de entrevistas, cuyos datos sirvieron para complementar
las conclusiones extraidas con la realizacion del cuestionario.

Se escogid cinco personas de cada sexo, ubicadas en diferentes estadios (HY)
para posteriormente poder compararlas.

Los criterios de inclusion para la seleccién de la muestra fueron: diagndstico
médico de enfermedad de Parkinson en pacientes con estadios I, I, 1I1 y IV. (No se
selecciond ningun paciente en estadio V debido al grado de deterioro cognitivo que
presentan), ser mayor de edad, personas que hablen castellano, no tener problemas
severos para la expresion verbal y no presentar cuadros psiquiatricos graves.

Para realizar la valoracién se recogié la informacion tanto de los pacientes como
de sus familiares mas allegados y el equipo interdisciplinar que trabaja con ellos
(Médico, enfermero, terapeuta ocupacional y/o fisioterapeuta). De este modo, se registrd
la informacion mas importante sobre el dia a dia de cada paciente, asi como las
actividades que desarrollaba cada profesional con cada uno de ellos, para lograr una
mejora en la calidad de vida.

Por dltimo se realizo una basqueda de informacion acerca de la EP para
complementar la informacién obtenida en el estudio. La metodologia de busqueda
utilizada se basé en la busqueda de articulos en la base de datos EBSCO, en Pubmed y
en el motor de busqueda Google académico. Por otro lado también se utilizaron libros.
Para la realizacion de la bibliografia se utilizo el gestor bibliografico “Mendeley”
disponible en la pagina web de la UVA.



Fases:
El plan de ejecucidn se ha llevado a cabo en 2 meses y es el siguiente:
» 1° Fase: Evaluacion: (15 dias)

En primer lugar, tiene lugar la toma de contacto. Tras la firma del consentimiento
informado por parte de cada residente, (Anexo 3) se recoge informacion sobre los datos
médicos, psicologicos y sociales mas relevantes, necesarios para empezar con la
valoracion. Posteriormente se realizan los cuestionarios y entrevistas a pacientes,
familiares y al equipo interdisciplinar de la residencia para conocer sus percepciones
sobre la realidad de los pacientes y su proceso de adaptacion. A la hora de realizar los
cuestionarios y entrevistas, se separa la muestra en hombres y mujeres con el objetivo
de observar si existen coincidencias o discrepancias en cuanto a la percepcion que tiene
cada paciente de su propia enfermedad.

Objetivo (Fase de evaluacion):

- Comprender la realidad que viven los residentes respecto a la enfermedad
durante 15 dias.
- Conocer la percepcion de las familias sobre la calidad de vida de los residentes.

Estrategias (Fase de evaluacion):

e Escala de Hoehn y Yahr (utilizada para clasificar la gravedad de cada residente y
establecer una comparacion con los resultados obtenidos.)

e PDQ-39 (Cuestionario de calidad de vida, realizado en cada paciente): Para
determinar el valor final de la puntuacion del PDQ-39 se ha realizado la suma de
cada valor dividido entre el nimero total de items de cada dominio. El resultado
obtenido se ha multiplicado por 100, de este modo cada dominio del
cuestionario ha quedado puntuado de 0% a 100%, siendo 0% la mejor
puntuacion y 100% la peor.

e Entrevista al paciente con EP. (Anexo 4)

e Entrevista al familiar de referencia del paciente con EP. (Anexo 5)

e Entrevista al equipo interdisciplinar del centro. (Anexo 6)

» 2°Fase: Revision de los resultados (a los 2 meses):

En la segunda fase, se vuelve a realizar cada una de las valoraciones que se
administraron en un principio con el fin de comprobar si se ha producido alguna
mejoria, empeoramiento o la estabilidad de su estado cognitivo, fisico, social, animico y
funcional.

Objetivo (Fase de revision de los resultados)
- Conocer los resultados.
Estrategias: (Fase de revision de los resultados)

- Andlisis y Seguimiento: Comparacion de los resultados en funcion del sexo y en
base al estadio (HY) en el que se encuentra cada residente.



Resultados y discusion:

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas de la muestra seleccionada
para el estudio. EI 50% de los pacientes son varones y el otro 50% son mujeres. La edad
promedio de los participantes es de 64,2 afos. La totalidad de los residentes se
encuentran en centros institucionalizados y la media de afios de evolucion de la
enfermedad es de 4,9. (Anexo 7)

La distribucion de los pacientes en la escala (HY) indicd que dos residentes
estaban en el estadio | (20%), dos en el estadio I, (20%), dos residentes se encontraban
en el estadio Il (20%) y cuatro en el estadio IV (40%). A la hora de realizar los
resultados también se tuvo en cuenta que pacientes seguian el tratamiento
farmacoldgico y el tratamiento no farmacologico de EP. (Anexo 8)

Fase 1: Evaluacion en hombres:

Tras la realizacion del cuestionario PDQ-39 a los residentes de sexo masculino
se obtuvieron los siguientes resultados (Anexo 9). En funcién de los dominios afectados
en cada estadio (HY) se observé que:

e El dnico residente masculino situado en el estadio namero | (paciente n° 1) tenia
mayores dificultades en el dominio de bienestar emocional (62,5%) seguido por el
dominio de AVD (39,2%) y estigma (37,5%). Los dominios menos afectados
fueron: malestar corporal y comunicacion (16,6%).

e El residente situado en el estadio Il (paciente n® 6), mostraba mayores dificultades
en el dominio; bienestar emocional (54,1%), seguido del dominio AVD (50%). Los
dominios menos afectados fueron: comunicacién y apoyo social (16,6%).

e El unico residente que se encontraba en el estadio 111 de la enfermedad (paciente n®
3) mostré mayores problemas en el dominio; Bienestar emocional (66,6%) seguido
de los dominios de movilidad (50%) y AVD (46,4%). EI dominio menos afectado
fue el de estigma (12,5%).

e Por ultimo; los dos residentes situados en el estadio IV (paciente n°® 2 y 10)
mostraban mayores dificultades en el dominio de “Malestar corporal”, con una
puntuacién de 79,15% de media. Seguido por los dominios de bienestar emocional
(68,7%), y movilidad (67,5%).

En funcion de las puntuaciones globales obtenidas en los pacientes de sexo
masculino, los dominios mas afectados fueron: bienestar emocional (64,12%), AVD
(52,1%), malestar corporal (51,56%) y movilidad (50,5%). El dominio menos afectado
era el de apoyo social (23,3%).

Fase 2: Revision de los resultados a los 2 meses:

Tras dos meses desde la realizacion de la entrevista y pasar los cuestionarios a
cada residente de sexo masculino, se volvié a pasar el cuestionario PDQ-39 para
observar si aparecian diferencias.

e En la fase de evaluacion, los residentes situados en los estadios 1, Il 'y Il (paciente
n°® 1,3 y 6); mostraban mayores dificultades los dominios; bienestar emocional,
AVD y movilidad. Los tres pacientes habian seguido el tratamiento farmacoldgico
y no farmacolégico del Parkinson.



o La implementacion de estrategias de ayuda por parte del equipo interdisciplinar
del centro, provocd un sentimiento de autocompetencia entre los residentes que
permitié mejorar la percepcion que tenian sobre su calidad de vida.

e En la fase de evaluacion, los residentes situados en el estadio nimero IV (paciente
n° 2 y 10); mostraban mayores dificultades en los dominios; malestar corporal,
bienestar emocional y movilidad.

o El paciente n° 10 rechaz6 todo tipo de tratamiento no farmacoldgico y se ha
observado un incremento del nimero de caidas en los dos ultimos meses. Por
ende, ha sufrido un aumento en la toma de medicacion por dolor.

o El paciente n° 2 a diferencia del anterior, ha conseguido una deambulacion méas
segura, tras el entrenamiento diario del equilibrio, pasos y giros con la
fisioterapeuta del centro, previniendo el riesgo de sufrir caidas. Ademas se
encuentra muy animado y la demanda de medicacion analgésica se ha reducido
en el altimo mes.

En cuanto a los resultados obtenidos en varones, a pesar de que los cinco
residentes han seguido el tratamiento farmacoldgico para controlar los sintomas y el
avance de la enfermedad, solo aquellos que han aceptado el tratamiento no
farmacoldgico han experimentado una mejora en la calidad de vida. Los pacientes
situados en los estadios I, Il y IlI, han conseguido mejorar su bienestar emocional, el
dominio més afectado. Esto ha sido posible gracias a ejercicios de simplificacion de las
secuencias de ejecucion de las actividades, al entrenamiento de las AVD, al trabajo de
fisioterapia y a la asistencia a dindmicas grupales donde se ofrece informacion sobre EP
y se intercambian experiencias para desarrollar mecanismos de afrontamiento y
aceptacion de la enfermedad.

Los residentes que se encuentran en estadios mas avanzados (estadio 1V)
presentan mayores dificultades en el dominio de malestar corporal, lo que lleva a
muchas personas a una idea err6nea de actuacion. En este sentido, algunos pacientes
creen que con la toma de medicacién no van a tener dolor y van a conseguir mejorar.
Pero no es asi, ya que la toma de medicacion va a generar efectos secundarios y va a
aumentar el riesgo de que sufran caidas. El tratamiento correcto requiere una cohesién
entre el farmacoldgico para controlar la enfermedad y reducir el dolor y el tratamiento
no farmacoldgico para conseguir que cada persona se sienta realizada, logrando una
mayor independencia en las AVD y mejorando su estado de animo fomentando la
participacién activa en la realizacién de los ejercicios de movilidad.

Fase 1: Evaluacion en mujeres:

Posteriormente, se realizd el cuestionario PDQ-39 a los residentes de sexo
femenino (Anexo 10). Tras la transcripcion de los resultados, en funcion de los
dominios afectados en cada estadio (HY) se observo que:

e La Unica mujer situada en el estadio ndmero | (paciente n° 5) tenia mayores
dificultades en el dominio de bienestar emocional (54,16%) seguido por el
dominio de AVD (35,7%) y comunicacion. (33,3%). EI dominio menos afectado
fue el de malestar corporal (16,6%).

e La residente situada en el estadio Il (paciente n° 4), mostraba mayores dificultades
en el dominio; bienestar emocional (62,5%), seguido de los dominios; AVD
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(46,4%) y Estigma (37,5). ElI dominio menos afectado ha sido el de apoyo social
(16,6%).

La Gnica mujer que se encontraba en el estadio 11l de la enfermedad (paciente n°
8) mostré mayores dificultades en el dominio; Bienestar emocional (62,5%)
seguido de los dominios de movilidad (52,5%), comunicacion (50%) y cognicién
(50%). El dominio menos afectado fue el de estigma (31,25%).

Por ltimo; las dos pacientes situados en el estadio IV (paciente n® 7, y 9)
mostraban mayores dificultades en el dominio de Bienestar emocional, con una
puntuacion de 72.9% de media. Seguido por los dominios de malestar corporal
(62,45%), cognicion (59,37%) y movilidad (58,75%).

En funcion de las puntuaciones globales obtenidas en los pacientes de sexo

femenino, los dominios mas afectados fueron: Bienestar emocional (65%), AVD
(48,5%), movilidad (47%) y comunicacion (46,64%). EI dominio menos afectado fue el
de apoyo social (30%).

Fase 2: Revision de los resultados a los 2 meses:

Al igual que se realiz6 con los residentes de sexo masculino, se volvié a pasar la

entrevista y el cuestionario PDQ-39 a las cinco pacientes de sexo femenino, para
observar como habian evolucionado en los ultimos dos meses.

e En la fase de evaluacion, la residente situada en el estadio | (paciente n° 5) habia

mostrado mayores dificultades en los dominios: Bienestar emocional, AVD y
comunicacion. Por otro lado, la residente situada en el estadio Il (paciente n° 4)
reflejaba mayores problemas en los dominios; bienestar emocional, AVD vy
estigma.

o En la fase de revision, se observé que la paciente (n° 5) se habia negado a recibir

tratamiento no farmacoldgico, ya que verbalizaba que no tenia sintomas y que
no necesitaba tratamiento. A diferencia de esta residente, la paciente (n® 4) si
que acepto seguir el tratamiento no farmacolédgico propuesto por el centro, y
consiguio mejoras significativas en su estado de salud.

En la fase de evaluacion, la residente situada en el estadio Il (paciente n° 8) habia
mostrado mayores problemas con los dominios; Bienestar emocional, movilidad y
también en los dominios de cognicion, comunicacién y AVD.

o En la fase de revision, se percibié que la paciente (n° 8) no habia aceptado seguir

el tratamiento no farmacol6gico para la EP. La residente se habia vuelto mas
dependiente y se habia acomodado a la situacion.

Por ultimo en cuanto, en cuanto a la fase de evaluacion en las residentes situadas en
el estadio 1V (paciente n 7 y paciente n® 9), se observaron mayores dificultades en
los dominios: bienestar emocional, malestar corporal, comunicacion, cognicion y
movilidad.

o En la fase de revision, se observo que ambas residentes seguian el tratamiento

farmacologico y el tratamiento no farmacologico contra la EP. La paciente (n° 7)
logré una ligera mejoria en alguno de los dominios, como en la comunicacion,
gracias al trabajo de logopedia en la residencia. También se observaron
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pequefias mejorias en cuanto a la movilidad y al dolor. Por otro lado, la paciente
(n°9), sufri6 un ligero empeoramiento en la movilidad.

En cuanto a los resultados obtenidos en mujeres, hay que tener en cuenta que el
Parkinson es una enfermedad neurodegenerativa que afecta de forma distinta a cada
persona. Por lo que el cumplimiento de ambos tipos de tratamiento no garantiza una
mejora en el estado de salud de los residentes, como ocurre con la paciente n° 9. El resto
de residentes que habian seguido el tratamiento no farmacolégico, al igual que ocurria
en varones, habian conseguido mejorar en los dominios en los que percibian mas
dificultades.

Cuando se trabaja con este tipo de pacientes, es muy importante la disposicion
que tienen para hacer frente a la enfermedad. Segun el estudio de Kralik™, existen dos
etapas diferenciales por las que pasan las personas que hacen frente a una enfermedad
cronica como puede ser el Parkinson. Una etapa “extraordinaria” de negaciéon y rechazo
hacia la enfermedad y una fase “ordinaria” de aceptacion y afrontamiento. El paso de
una etapa a otra es diferente en cada persona, indistintamente del estadio en el que se
encuentran. Por ello, es muy importante el desarrollo de actividades grupales con
enfermos de Parkinson, para que puedan compartir experiencias y lograr la aceptacién
de la enfermedad. En nuestro estudio, los residentes que se encontraban en la fase
“ordinaria” seguian el tratamiento no farmacoldgico, mientras que los residentes que se
encontraban en la fase “extraordinaria” no, dificultando la consecucion de mejoras en
su calidad de vida.

En cuanto a los resultados globales, en funcion de los estadios (HY) en los que
se encontraba cada residente, se percibi6 que al igual que ocurria en el estudio de Scalzo
et al*®, a medida que cada paciente se encontraba en un estadio de la enfermedad mas
avanzado y tenia menor independencia funcional, mostraban una peor percepcion de su
calidad de vida, sobre todo en los dominios de movilidad, bienestar emocional,
actividades de la vida diaria, cognicién, comunicacion y dolor. Extrapolando dichas
conclusiones a nuestro estudio se observd que sucedia lo mismo, cuanto mayor era el
grado de afectacion, mayor era la puntuacién obtenida en el cuestionario PDQ-39.

En cuanto a los resultados globales, en funcion del sexo, segln el estudio de
Navarro y Marcon®’, en lineas generales los hombres mostraban una peor percepcion de
su calidad de vida respecto a las mujeres. En nuestro estudio, los hombres también
obtuvieron peores puntuaciones globales en el cuestionario PDQ-39. Ademas algunos
resultados obtenidos coinciden con los de dicho estudio, como por ejemplo, la escasa
capacidad de resistencia de los hombres respecto a las limitaciones de la enfermedad
alcanzando peores resultados en la movilidad, AVD vy en el malestar corporal. Por otro
lado las mujeres presentaban peores resultados en el dominio de bienestar emocional,
pero continuaban realizando tareas cotidianas de su vida diaria, a pesar de las
limitaciones por lo que esta cierta independencia hacia que la percepcién de calidad de
vida en los dominios de AVD y movilidad fueran mejores que en los hombres. También
se han obtenido datos que no coinciden con los del estudio encontrado, como por
ejemplo; el dominio de apoyo social, muy afectado en su trabajo pero el menos afectado
en nuestro estudio. Lo que indica que la percepcién de este dominio va a variar en
funcién de la situacion familiar de cada persona.

A través de los datos obtenidos en la entrevista con el equipo interdisciplinar del
centro se pudo conocer la situacion actual de cada residente, las estrategias puestas en
marcha para la mejora de su calidad de vida y los avances alcanzados por cada uno de
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ellos. El tratamiento no farmacoldgico, incluia actividades programadas por la terapeuta
ocupacional, entre los que se incluian actividades en la mejora del habla. También la
realizacion de ejercicios de movilidad por parte de la fisioterapeuta.'® .En cuanto a
algunas de las recomendaciones implementadas en los residentes para mejorar su
calidad de vida podemos destacar el uso de zapatos sin cordones, el uso de ropa ancha,
la utilizacion de vasos de plastico con asas, la colocacion de velcro en vez de botones,
etcétera. Todo ello coordinado desde enfermeria donde se registran los progresos y
posibles dificultades halladas en cada uno de los residentes.”® El estudio de Yousefi et
al® determinaba la importancia que tenia este tipo de tratamiento en la mejora de la
calidad de vida de los pacientes, ya que se trata de un tratamiento que no supone un gran
coste y ademas no presenta efectos secundarios. Los resultados obtenidos al igual que
en nuestro estudio evidencian la importancia de este tratamiento.

Por ultimo los datos aportados por la familia, también permitieron conocer mas
cada situacion, comprendiendo la importancia que tiene la familia, como apoyo
principal de estas personas. Asi pues, enfermeria debe ser capaz de realizar los cuidados
necesarios y coordinar las intervenciones propuestas teniendo en cuenta a la familia y al
propio paciente con EP.

Conclusiones

Todavia existe mucho recorrido por conocer respecto a la EP y como influye en
la calidad de vida de los pacientes que la sufren. Este estudio ha tratado de acercarse al
modo en que dichos pacientes, en este caso usuarios de una residencia de navarra,
responden ante la enfermedad.

El estudio revela que personas las personas con EP tienen dificultades sobre todo
a nivel emocional. En un primer momento, las estrategias de ayuda proporcionadas en la
residencia estaban centradas principalmente en conseguir un mayor conocimiento de la
enfermedad y a la aceptacion de la misma. Seguidamente la implementacion de
sistemas de apoyo orientados a reducir las dificultades mostradas en el resto de
dominios del PDQ-39 (AVD, movilidad, habla...) va a permitir una mejora en el
bienestar emocional de cada residente, posibilitando una mejora en la calidad de vida a
nivel general.

Los resultados no mostraban grandes diferencias entre los dos sexos. Del mismo
modo si se observan mayores dificultades en los residentes que se encuentran en
estadios mas avanzados de EP. En cuanto al progreso de los residentes durante la
realizacion del estudio se hace visible la importancia que tiene el afrontamiento y
normalizacion de la enfermedad para la adhesion total de dichos pacientes al tratamiento
no farmacologico. El seguimiento de este tratamiento va a influir positivamente en la
calidad de vida de estas personas.

Para los profesionales de enfermeria y sanitarios en general, este trabajo permite
conocer mejor las vivencias de los enfermos de Parkinson, lo que dara la posibilidad de
realizar una toma de decisiones rapida y eficaz respecto al plan de cuidados holistico a
desemperiar en cada paciente.
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ANEexos.

Anexo 1: Principales causas de muerte en Espafia (2013).°

Tabla Ill. Principales causas de muerte en Espafa en 2013. Ndmero de defunciones, porcentaje sobre el total de
defunciones y tasa de mortalidad bruta por 100.000 habitantes, segln causa de muerte.
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Porcentaje del Tasa de
Nimera de total de mortalidad
Hargu’ Causa de muerte (basada en la Clasificacion Internacional de Enfermedades, 109 revision) ] defunciones bruta
defunciones

Todas las causas 390.419 1000 Bi79

i Cancer CO0-£97 107.136 4 2299
2 Enfermedades del corazdn I00-109,111, 113, 120-151 79.284 20,3 170,2
3 Enfermedades cerebrovasculares 160-169 27.850 71 598
4 Enfermedades crdnicas de las wvias respiratoras inferiores  J40-147 15.387 39 330
5 Enfermedad de Alzheimer G30 12.775 33 34
[ Accidentes no intencionales Vi01-X59,YB5-Y 86 9.937 16 14
7 Diabetes mellitus E10-E14 939 24 i e
8 Meumonia e influenza J10-118 g4 12 181
g9 Mefritis, nefrosis y sindrome nefrdtico MOQ-NOT, M17-M19, N25-N27 1.007 18 15,0
10 Enfermedad hipertensiva 110, 112, 115 4.617 12 949
11 Enfermedad crdnica del higado y cimosis K70, K73-K74 4.456 i1 9.6
12 Suicidio XB0-XB84+Y87.0 3873 10 83
13 Enfermedad de Parkinson G20-611 3.491 i) 15
14 Enfermedad vascular intestinal K55 2.943 08 63
15 Septicemia Adl-Ad1 2917 o7 63
Resto de causas 90.884 233 1951



Anexo 2: PDQ-39: Cuestionario de calidad de vida en Enfermedad de Parkinson.

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

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

Dificultad para realizar tareas de la casa (por ejemplo, efectuar reparaciones,

cocinar, ordenar cosas, decorar, limpieza,...)

Dificultad para cargar con paquetes o las bolsas de la compra.
Problemas para caminar una distancia de unos 750 metros.
Problemas para caminar unos 100 metros.

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

gustaria.
Problemas para moverse en sitios publicos.
Necesidad de que alguien le acomparfiara cuando salia a la calle.
Sensacion de miedo o preocupacién por si se caia en publico.
Permanecer confinado en casa mas tiempo del que usted desearia.
Dificultades para su aseo personal.
Dificultades para vestirse solo.
Problemas para abotonarse la ropa o atarse los cordones de los zapatos.
Problemas para escribir con claridad.
Dificultad para cortar los alimentos.
Dificultades para sostener un vaso 0 una taza sin derramar el contenido.
Sensacion de depresion.
Sensacion soledad y aislamiento.
Sensacion de estar lloroso o con ganas de llorar.
Sensacion de enfado o amargura.
Sensacion de ansiedad o nerviosismo.

Preocupacion acerca de su futuro.
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23.
24.
25.
26.
27.

28.

29.

30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.

39.

o El paciente responde a cada item, en funcién de las veces que ha experimentado en el
altimo mes, cada una de las experiencias recogidas en el cuestionario. Las posibilidades de

18

Tendencia a ocultar su Enfermedad de Parkinson a la gente.

Evitar situaciones que impliquen comer o beber en publico.

Sentimiento de vergiienza en publico debido a tener la Enfermedad de Parkinson.
Sentimiento de preocupacion por la reaccion de otras personas hacia usted.
Problemas en las relaciones personales con las personas intimas.

Falta de apoyo de su esposo/a o pareja de la manera que usted necesitaba (Si

usted no tiene esposo/a 0 pareja marque esta casilla, por favor).

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

necesitaba.
Quedarse inesperadamente dormido durante el dia.
Problemas para concentrarse; por ejemplo, cuando lee o ve la television.
Sensacion de que su memoria funciona mal.
Alucinaciones o pesadillas inquietantes.
Dificultad al hablar.
Incapacidad para comunicarse adecuadamente con la gente.
Sensacion de que la gente le ignora.
Calambres musculares o espasmos dolorosos.
Molestias o dolores en las articulaciones o en el cuerpo.

Sensaciones desagradables de calor o frio.

respuesta son:

e Nunca “0”.

e Ocasionalmente “1”.
e Algunas veces “2”.
e Frecuentemente “3”.
e Siempre “4”.
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Anexo 3: Consentimiento informado.

Estimado participante:

Soy estudiante de 4° curso del grado de Enfermeria. Como parte de los requisitos del
curso se llevara a cabo una investigacion mediante la realizacion de entrevistas. EI tema
sobre el que trabajar es: “la calidad de vida de los pacientes con la enfermedad de
Parkinson y su adaptacion a su nueva situacion de salud” EI objetivo es conocer mas
sobre como perciben los enfermos de Parkinson su calidad de vida y observar como son
capaces de adaptarse y convivir con ella a pesar del progresivo deterioro que produce la
enfermedad. Usted puede participar para participar en esta investigacion que consiste
en la realizacion de una entrevista abierta de unos 15-20 min, en la que usted podra
contestar solamente a las preguntas que desee.

La informacion obtenida a través de este estudio, se mantendrd en estricta
confidencialidad y su nombre no sera utilizado. Usted tiene el derecho de retirar el
consentimiento para la participacién en cualquier momento. El estudio no supone
ningun tipo de riesgo, ni reportard beneficios, por lo que usted no recibira compensacion
por su participacién. Si tiene alguna pregunta sobre esta investigacion se puede
comunicar conmigo en la siguiente direccion electronica
arturo.fernandez@alumnos.uva.es

Investigador principal: Arturo Fernadndez Sainz

He leido el procedimiento descrito arriba. El investigador me ha explicado el estudio y
ha resuelto mis dudas. Voluntariamente doy mi consentimiento para participar en el
estudio de “Arturo Fernandez Sainz” sobre la enfermedad del Parkinson. He recibido
copia de este procedimiento.

Firma del participante:........................... Fecha: ........c.cooooiiinin.

Firma del estudiante: ..., ..
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Anexo 4: Entrevista al paciente:

Se realiz6 una serie de preguntas dirigidas a la percepcion del propio paciente sobre su
estado de salud y calidad de vida. Incluyendo en ella la percepcién del paciente sobre
los apoyos de los que disponia y el papel del equipo interdisciplinar de la residencia.
Las respuestas sirvieron para completar los datos aportados por el cuestionario PDQ-39.

1.- ;Como percibe su estado de salud actual en relacion con la calidad de vida? ¢ Ha sido
capaz de normalizar la situacién y afrontar la enfermedad?

2.- Antes de la realizacion del cuestionario, ¢Cual crees que son los dominios en los
que va a mostrar mayores dificultades?

3.- ¢Cuales son los principales apoyos de los que dispone para poder hacer frente a la
EP?

4.-;Considera importante el tratamiento farmacologico contra la EP?.y el

tratamiento no farmacoldgico? ¢ Conoce los beneficios del tratamiento no farmacoldgico
en la mejora de la calidad de vida?

5.- ¢Cree que su estado de salud va a mejorar? ;Qué estrategias estd desarrollando para
ello?

A los dos meses se volvid a realizar una entrevista al paciente:

1.- ;Como percibe su estado de salud actual en relacién con la calidad de vida?

2.- Antes de volver a realizar el cuestionario, ¢Crees que vas a tener dificultades en los
mismos dominios? ¢ crees que has mejorado en alguno de ellos?

3.- ¢ Presenta nuevos sistemas de apoyo o han variado en los dos Gltimos meses?
4.-¢Considera importante el tratamiento farmacoldgico contra la EP?:y el
tratamiento no farmacologico? ¢ Conoce los beneficios del tratamiento no farmacol6gico

en la mejora de la calidad de vida?

5.- ¢ Cree que su estado de salud va a mejorar? ¢Qué estrategias esta desarrollando para
ello?
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Anexo 5: Entrevista al familiar.

Se realiz6 una serie de preguntas dirigidas a la percepcion que tenia el familiar de
referencia sobre el estado de salud del paciente y su calidad de vida. Las respuestas
sirvieron para observar si habia mucha diferencia con las respuestas que nos habian
proporcionado el paciente y el equipo interdisciplinar del centro.

1.- ;Como crees que esté afectando la EP a su calidad de vida? ;Crees que se encuentra
en la fase “Extraordinaria” o en la fase de “Normalizacion de la enfermedad?

2.- Tras ensefar al familiar los ocho dominios del cuestionario PDQ-39, ;Qué dominios
crees que va a tener mas afectados?

3.- ¢Crees que ha sido capaz de normalizar la situacién y afrontar la enfermedad?;Cual
es tu papel en su cuidado y mejora de su calidad de vida?

4.- ¢Cuadl crees gue son sus expectativas en base al futuro? ;Sigue o quiere seguir un
tratamiento no farmacoldgico para la EP?

5.- ¢ Qué percepcidn tiene el paciente del equipo interdisciplinar del centro? ¢Conoce los

beneficios de seguir un tratamiento no farmacologico para la mejora de la calidad de
vida del paciente?
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Anexo 6: Entrevista al equipo interdisciplinar (Médico, enfermera, terapeuta
ocupacional y fisioterapeuta.)

Se realiz6 una serie de preguntas dirigidas a la percepcion que tenia el equipo
interdisciplinar de la residencia sobre el estado de salud de cada paciente y su calidad de
vida. Las respuestas sirvieron para compararlas con las respuestas proporcionadas por el
paciente y con las del familiar de referencia.

1.- ;Cuadl es el estado de salud actual de cada uno de ellos?

2.- ¢Qué pacientes siguen el tratamiento farmacologico? ¢y el tratamiento no
farmacologico?

3.- ¢Cudl creeis que es el dominio (Modelo PDQ-39) en el que tienen mayores
dificultades cada uno de ellos?

4.- ¢Qué estrategias de apoyo se desarrollan para mejorar la calidad de vida de los
pacientes?

5.- ¢Qué percepcidn tienen los pacientes de ustedes? ;Son capaces de afrontar cambios
con rapidez?

6.- (Qué pacientes se encuentran en la fase “Extraordinaria? ;y en la fase de
normalizacion?
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Anexo 7: Caracteristicas sociodemograficas de la muestra. (Elaboracion propia).

Paciente Sexo Edad Estadio (HY) Anios de

evolucion
Paciente 1 Masculino 58 Estadio | 1 afio
Paciente 2 Masculino 68 Estadio IV 8 afios
Paciente 3 Masculino 64 Estadio 111 5 afios
Paciente 4 Femenino 61 Estadio Il 3 afios
Paciente 5 Femenino 62 Estadio | 1 afio
Paciente 6 Masculino 65 Estadio Il 3 afios
Paciente 7 Femenino 63’ Estadio IV 8 afios
Paciente 8 Femenino 68 Estadio 111 5 afios
Paciente 9 Femenino 66 Estadio IV 7 afios
Paciente 10 Masculino 67 Estadio IV 8 afios
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Anexo 8: Tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico de los residentes.
(Elaboracién propia).

Paciente Sexo Tratamiento Tratamiento no
Farmacologico Farmacologico
Paciente 1 Masculino Sl Sl
Paciente 2 Masculino Sl Sl
Paciente 3 Masculino Sl Sl
Paciente 4 Femenino SI SI
Paciente 5 Femenino Sl NO
Paciente 6 Masculino SI SI
Paciente 7 Femenino SI SI
Paciente 8 Femenino Sl NO
Paciente 9 Femenino SI SI
Paciente 10 Masculino Sl NO
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Anexo 9: Resultados hombres. (Elaboracion propia).

Paciente

Estadio (HY)

Cuestionario PDQ-39 (Dominios)

Paciente 1

Estadio |

Movilidad: 10 items: (10/40) — 25%
AVD: 6 items: (11/28)-39,2%
Comunicacion 3 items: (2/12) —16,6%
Estigma 4 items: (6/16) —37,5%
Apoyo social 3 items: (3/12) —-25%
Cognicion 4 items: (5/16) —31,25%
Bienestar emocional 6 items: (15/24) —62,5%
Malestar corporal 3 items: (2/12) —-16,6%

Paciente 2

Estadio IV

Movilidad: 10 items: (28/40)- 70%
AVD: 6 items: (17/28)- 60,7%
Comunicacion: 3 items: (7/12)- 58,3%
Estigma: 4 items: (7/16)- 43,75%
Apoyo social: 3 items: (3/12)- 25%
Cognicién: 4 items: (9/16)- 56,25
Bienestar emocional: 6 items: (17/24)- 70,8%
Malestar corporal: 3 items: (9/12)- 75%

Paciente 3

Estadio 11

Movilidad: 10 items: (20/40)- 50%
AVD: 6 items: (13/28)- 46,4%
Comunicacion: 3 items: (5/12)- 41,6%
Estigma: 4 items: (2/16)- 12,5%
Apoyo social: 3 items: (2/12)- 16,6%
Cognicién: 4 items: (7/16)- 43,75%
Bienestar emocional: 6 items: (16/24)- 66,6%
Malestar corporal: 3 items: (5/12)- 41,6%

Paciente 6

Estadio 11

Movilidad: 10 items: (17/40) — 42,5%
AVD: 6 items: (12/28) -50%
Comunicacion 3 items: (3/12) — 16,6%
Estigma 4 items: (3/16) — 18,75%
Apoyo social 3 items: (2/12) —16,6%
Cognicién 4 items: (5/16) — 31,25%
Bienestar emocional 6 items: (13/24)-54,1%
Malestar corporal 3 items: (5/12) — 41,6%

Paciente 10

Estadio IV

Movilidad: 10 items: (26/40)- 65%
AVD: 6 items: (18/28)- 64,28
Comunicacion: 3 items: (6/12)- 50%
Estigma: 4 items: (6/16)- 37,5%
Apoyo social: 3 items: (4/12)- 33,3%
Cognicion: 4 items: (10/16)- 62,5%
Bienestar emocional: 6 items: (16/24)- 66,6%
Malestar corporal: 3 items: (10/12)- 83%
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Anexo 10: Resultados mujeres. (Elaboracién propia).

Paciente

Estadio (HY)

Cuestionario PDQ-39 (Dominios)

Paciente 4

Estadio Il

Movilidad: 10 items: (14/40) — 35%
AVD: 6 items: (13/28)-46,4%
Comunicacion 3 items: (4/12) —33,3%
Estigma 4 items: (6/16)-37,5%
Apoyo social 3 items: (2/12) —16,6%
Cognicion 4 items: (5/16)-31,25%
Bienestar emocional 6 items: (15/24)-62,5%
Malestar corporal 3 items: (4/12) — 33,3%

Paciente 5

Estadio |

Movilidad: 10 items: (10/40) — 25%
AVD: 6 items: (10/28)-35,7%
Comunicacion 3 items: (4/12) —-33,3%
Estigma 4 items: (5/16)-31,25%
Apoyo social 3 items: (3/12) —25%
Cognicién 4 items: (4/16)-25%
Bienestar emocional 6 items: (13/24)-54,16%
Malestar corporal 3 items: (2/12) — 16,6%

Paciente 7

Estadio IV

Movilidad: 10 items: (24/40)- 60%
AVD: 6 items: (15/28)- 53,5%
Comunicacion: 3 items: (7/12)- 58,3%
Estigma: 4 items: (9/16)- 56,25%
Apoyo social: 3 items: (4/12)- 33,3%
Cognicién: 4 items: (9/16)- 56,25%
Bienestar emocional: 6 items: (18/24)- 75%
Malestar corporal: 3 items: (7/12)- 58,3%

Paciente 8

Estadio 11

Movilidad: 10 items: (21/40)- 52,5%
AVD: 6 items: (13/28)- 46,4%
Comunicacion: 3 items: (6/12)- 50%
Estigma: 4 items: (5/16)- 31,25%
Apoyo social: 3 items: (4/12)- 33,3%
Cognicion: 4 items: (8/16)- 50%
Bienestar emocional: 6 items: (15/24)- 62,5%
Malestar corporal: 3 items: (5/12)- 41,6%

Paciente 9

Estadio IV

Movilidad: 10 items: (25/40)- 62,5%
AVD: 6 items: (17/28)- 60,71%
Comunicacion: 3 items: (7/12)- 58,3%
Estigma: 4 items: (7/16)- 43,75%
Apoyo social: 3 items: (5/12)- 41,6%
Cognicion: 4 items: (10/16)- 62,5%
Bienestar emocional: 6 items: (17/24)- 70,8%
Malestar corporal: 3 items: (8/12)- 66,6%
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